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Soins hospitaliers en fin de vie pour
les patients atteints du cancer
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soins dispensés aux patients atteints du cancer comprennent mieux ce que
vivent ces patients en fin de vie.

La présente étude puise dans les données administratives de I'Institut
canadien d’information sur la santé (ICIS) pour examiner I'utilisation des
services hospitaliers au cours du dernier mois de vie des patients atteints
du cancer qui sont décédés dans un hopital de soins de courte durée.

Voici les principales constatations de I'étude :

1. Pres de la moitié des déces liés au cancer au Canada sont
survenus dans les hépitaux de soins de courte durée.

En 2011-2012, environ la moitié (45 %) des décés liés au cancer au
Canada — a I'exception du Québec — sont survenus dans des hdpitaux
de soins de courte durée. Des variations significatives ont été observées
entre les provinces, ce qui indique que I'organisation et la prestation des
soins ne sont pas les mémes partout au pays.

2. Il est possible de réduire le nombre de patients atteints du cancer
qui décédent dans les héopitaux de soins de courte durée.

En effet, certains patients décédés a I'hépital auraient pu décéder dans un
autre type d’établissement, comme dans un centre de soins palliatifs ou a
leur domicile. A preuve, 22 % des patients appartenant a la cohorte de
I'étude ont été admis en soins de courte durée uniquement d’aprés un
diagnostic de soins palliatifs et 5 %, comme patients de niveau de soins
alternatif. En outre, au moins certains patients dont le séjour a I'hépital a
été relativement long auraient pu étre transférés a un autre établissement

avant leur décés. Par exemple, 34 % des patients ayant recu un diagnostic

principal de soins palliatifs étaient restés plus de 14 jours a I'hopital.

3. De nombreux patients inclus dans I’étude ont été admis plusieurs fois.

De nombreux patients inclus dans I'étude ont été admis plusieurs fois en
soins de courte durée (23 %) ou se sont rendus au service d’urgence

(SU) au moins une fois (70 %) au cours des 28 derniers jours de leur vie.

De plus, comparativement aux patients en milieu urbain (20 %), un
pourcentage plus élevé de patients en milieu rural (30 %) ont été admis
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en soins de courte durée a plusieurs reprises au cours des 28 derniers jours de leur vie. Le nombre de
patients touchés varie selon la province et le territoire et peut témoigner de la nécessité d’accroitre la
quantité ou I'accessibilité des soins en fin de vie offerts dans la collectivité.

4. Peu de faits probants démontrent qu’il y a utilisation de traitements trop radicaux ou
sous-utilisation des services essentiels.

L’étude s’est également penchée sur deux aspects importants de la qualité des soins regus en fin de vie,
soit le recours a un traitement trop radical (mesure par 'utilisation des unités de soins intensifs et de la
chimiothérapie pour patients hospitalisés) et la sous-utilisation des services essentiels (mesurée a l'aide
du nombre de diagnostics de soins palliatifs documentés). Un nombre relativement faible de patients inclus
dans I'étude ont utilisé les unités de soins intensifs (11 % y ont été admis et 8 % y sont décédés) ou regu
des traitements de chimiothérapie (3 %) dans les 14 derniers jours de leur vie. Dans le cadre de I'étude, la
plupart des patients atteints du cancer (82 %) ont regu un diagnostic documenté de soins palliatifs lors de
leur derniére admission. Toutefois, on ignore combien d’entre eux ont regu des services de soins palliatifs
pour patients hospitalisés ou ont eu accés a d’autres milieux de soins palliatifs, par exemple dans un
centre de soins palliatifs ou a domicile.

Introduction

Le cancer est la principale cause de décés au Canada’, comptant pour 30 % de tous les décés au pays>.
Chaque jour, 500 Canadiens regoivent un diagnostic de cancer et 200 succombent a cette maladie. En 2012,
le nombre projeté de nouveaux cas de cancer s’élevait a 186 400 (exception faite des cancers de la peau sans
présence de mélanomes) et celui des décés, a 75 700°.

Bien que les Canadiens soient plus nombreux a survivre au cancer que par le passé, beaucoup en décédent
encore et on s’attend a ce que le nombre de décés liés au cancer augmente en raison du vieillissement de
la population et de la croissance démographique’. C’est pourquoi il est important que les Canadiens et les
personnes responsables d’améliorer les soins dispensés aux patients atteints du cancer comprennent mieux
ce que vivent ces patients en fin de vie.

Une attention particuliére devrait étre accordée a la protection de la dignité des patients en fin de vie et de
leurs proches et & 'accés a des soins palliatifs selon les besoins®. L’objectif de ces soins consiste & soulager
les patients le plus possible en réduisant leurs symptémes (douleur, nausée, etc.), en améliorant leur qualité
de vie durant cette phase de la maladie, en soulevant les problémes causés par la maladie ou les traitements
et en fournissant un soutien aux patients et aux membres de leur famille®. En outre, d’autres questions devant
étre prises en considération comprennent le choix du milieu de soins et la qualité des soins fournis dans les
derniers instants de vie.

Nombreux sont ceux qui considérent que I'accés a des soins en fin de vie appropriés est ardu au Canada

et que la prestation des services de soins palliatifs varie a I'échelle du pays®®. Les gouvernements, les
organismes de soins de santé et les dispensateurs de soins s’efforcent d’améliorer la qualité des soins en

fin de vie que regoivent les patients atteints du cancer et d’autres Canadiens. Ces efforts mettent en grande
partie I'accent sur la prestation de services de soins en fin de vie s(rs, accessibles, souples et intégrés. Pour
surveiller et mesurer les progrés réalisés a cet égard, il est essentiel d’avoir accés a des données de qualité.
Méme si certaines améliorations ont été apportées, la collecte et la déclaration de données représentent
encore un défi dans tous les secteurs de soins : soins a domicile et communautaires, soins de santé primaires,
soins dispensés dans les hopitaux, les établissements de soins de longue durée et les établissements de soins
en hébergement, et soins palliatifs.

La présente étude puise dans les données administratives de I'lCIS pour examiner l'utilisation des services
hospitaliers en fin de vie par les patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hopital de soins de
courte durée, en soulignant les variations dans I'utilisation des services entre les provinces. La présente
étude contribuera aux recherches existantes sur les soins en fin de vie pour les patients atteints du cancer et
produira de nouvelles connaissances exploitables sur les différences provinciales dans la qualité des soins
que ces patients recoivent avant leur déces.
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Ce qu’il faut savoir : cohorte et limites de I’étude
Cohorte de I'étude

Les abrégés sur les décés en soins de courte durée pour 2011-2012 proviennent de la Base de données sur les congés des patients
(BDCP) de I'ICIS. Parmi ces abrégés, on a identifié les patients atteints du cancer d'age adulte (20 ans ou plus) a l'aide des codes
suivants de la CIM-10-CA :

o Diagnostic significatif de tumeur maligne ou de tumeur a évolution imprévisible ou inconnue; ou

o Diagnostic principal de soins palliatifs et diagnostic secondaire de tumeur maligne
L'étude a surtout porté sur les 28 derniers jours de vie de ces patients, et certaines analyses ont été limitées aux 14 derniers jours.

L'étude puise dans les données de la BDCP et du Systéme national d'information sur les soins ambulatoires (SNISA) de I'lCIS de
2010-2011 et de 2011-2012 pour examiner les admissions a I'échelle du Canada des patients en fin de vie qui ont été hospitalisés ainsi
que les visites au service d'urgence en Ontario et en Alberta, et ce, pour les patients de la cohorte ci-dessus. L'étude s'appuie sur les
données recueillies lors de la derniere admission de ces patients pour analyser les mesures relatives au recours a un traitement trop
radical (définies par 'utilisation des unités de soins intensifs et de la chimiothérapie pour les patients hospitalisés) et la codification des
soins palliatifs. D'autres renseignements sur la sélection de la cohorte et la méthodologie de I'étude sont disponibles sur demande.

Limites de I'étude
Disponibilité des données

1. Les données sur les services communautaires, de soins de santé primaires et de soins ambulatoires n'étaient pas disponibles aux fins
de la présente étude.

2. Les données se limitent aux dossiers administratifs. Des renseignements importants contenus dans les registres de cancer, comme la
date du diagnostic et le stade de la maladie, n'étaient pas disponibles aux fins de la présente étude.

3. Les données sur les patients traités dans les établissements du Québec sont exclues de la présente étude.

4. Pour I'analyse des services d'urgence, les données sur les visites aux établissements de I'Ontario et de I'Alberta seulement ont été
incluses. Les données du Yukon ont été exclues en raison du petit nombre de visites.

Mises en garde pour l'interprétation des résultats

1. L'étude visait a inclure tous les patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hdpital de soins de courte durée; ces patients
étaient identifiés a I'aide des codes de diagnostic significatif ou principal de cancer, ou encore a I'aide d'une combinaison de codes de
soins palliatifs et de cancer. L'étude n'inclut pas les patients qui ne répondaient pas a ces critéres, tels que les patients présentant
seulement un diagnostic secondaire de cancer ou des antécédents de cancer. Ainsi, la cohorte de I'étude aurait pu sous-estimer le
nombre réel de patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hépital de soins de courte durée. Toutefois, une analyse de
sensibilité a démontré que cet effet était limité. Les comparaisons avec d'autres études sur le lieu de déces doivent étre réalisées
avec prudence.

2. L'étude n'a pas fait la distinction entre les établissements de soins de courte durée qui disposent d'unités spécialisées en soins
palliatifs et ceux qui n'en ont pas. Ainsi, il se peut que le taux de déces a I'hdpital soit plus élevé dans les provinces qui offrent des
soins palliatifs spécialisés aux patients hospitalisés.

3. L'analyse des soins palliatifs pour patients hospitalisés reposait sur la présence ou I'absence du code Z51.5 (soins palliatifs) de la
CIM-10-CA dans I'abrégé des patients. Certains experts en soins palliatifs ne sont pas d'avis que le code décrit avec exactitude les
« soins palliatifs ».

4. Les estimations globales des déces liés au cancer au Canada reposaient sur des projections, tandis que les décés en soins de
courte durée s'appuyaient sur les dossiers des hdpitaux. Les pourcentages fondés sur les déces prévus pourraient occasionner
une sous-estimation ou une surestimation des pourcentages réels, selon le nombre global réel de déces.
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Ou les patients atteints du cancer décédent-ils?

Les données indiquent qu’une proportion significative de patients canadiens atteints du cancer décédent

dans un hépital de soins de courte durée. A l'aide des données de Statistique Canada, le Partenariat canadien
contre le cancer (PCCC) a déterminé qu’entre 2005 et 2009, environ 70 % des patients canadiens atteints

du cancer sont décédés a I'hopital et 11 %, a domicile®. Le PCCC a utilisé une définition plus large du terme

« hédpital », qui comprend les services d’'urgence et les autres types d’établissements. L’étude du PCCC
incluait également le Québec, ou la proportion des décés a I'hdpital chez les patients atteints du cancer

était plus élevée. En outre, les décés liés au cancer ont été enregistrés a I'aide des renseignements sur les
causes de décés contenus dans les statistiques de I'état civil; cette méthode différe de I'utilisation des codes
de diagnostics.

La présente étude a révélé que 25 114 patients atteints du cancer (a I'exclusion de ceux du Québec) sont
décédés dans un hopital de soins de courte durée en 2011-2012, soit prés de la moitié (45 %) de tous les
déces estimés' liés au cancer et 30 % de tous les décés dans un établissement de soins de courte durée

en 2011-2012.

Selon les estimations de cette étude, les patients canadiens atteints du cancer semblent plus susceptibles de
décéder a I'hopital que les patients des Pays-Bas (31 %) ou des Etats-Unis" (29 %)' ''. Toutefois, plusieurs
pays affichent des proportions de décés a I'’hOpital liés au cancer plus élevés qu’au Canada, notamment en
Belgique (61 %), au pays de Galles (60 %) et en Angleterre (50 %)'°. Ces écarts entre les taux peuvent refléter
les preférences des familles ou I'accés a des soins palliatifs dans la collectivité ou a d’autres ressources.

lls peuvent également mettre en évidence la fagon dont les soins de santé sont organisés et dispensés

dans ces pays'?.

En général, les hépitaux de soins de courte durée ne sont pas équipés pour dispenser les soins spécialisés
que requiérent les patients atteints du cancer en phase terminale. lls offrent plutét des soins curatifs a court
terme'®. Une meilleure compréhension des patients atteints du cancer qui décédent dans un hépital de soins
de courte durée peut aider a mieux planifier les services dont ils auront besoin en fin de vie. Le tableau 1
ci-dessous fournit une description détaillée des patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hépital
de soins de courte durée au Canada en 2011-2012, a I'exception du Québec.

i. Taux global de déces liés au cancer, calculé selon les décés prévus pour 2012, par le Comité directeur des statistiques sur le cancer de la Société
canadienne du cancer. Cette projection peut surestimer ou sous-estimer le nombre réel de décés liés au cancer.
ii. Inclut seulement les patients atteints du cancer de 65 ans ou plus.

4 Soins hospitaliers en fin de vie pour les patients atteints du cancer



Tableau 1 : Profil des patients atteints du cancer décédés dans un hdpital de soins de courte durée, 2011-2012

(N=25114)
Sexe Arrivée par ambulance 56 %
Hommes 55 % Etablissement de provenance
Femmes 45 % Domicile ou foyer avec 82 %
services de soutien
Age Autre établissement de soins 9%
de courte durée
20-44 ans 3% Etablissement de soins 4%
en hébergement
45-64 ans 26 % Type d’admission
65 ans ou plus 71 % Service d’'urgence 69 %
Types de cancer les plus courants Admission directe 28 %
Poumon 24 % Type d’hopital d’admission
Colorectal 9% Hopital d’enseignement 24 %
Pancréas 5% Grand hopital 42 %
Leucémie 4 % Petit ou moyen hépital 35 %
Lymphome non hodgkinien 4 % Durée du séjour
Lieu de résidence Moins d’'une semaine 36 %
Région urbaine 73 % De 1 a 4 semaines 46 %
Région rurale 27 % Plus de 4 semaines 18 %
Remarques

Inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour chacun des cas. Ainsi, certains
pourcentages ne totalisent pas 100 %.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

Les décisions relatives au lieu de décés sont complexes et tiennent compte de divers facteurs liés au systéme
de santé, notamment les différences de culture et de pratique au sein des systémes médicaux et d’'oncologie.
Du point de vue des patients, il faut aussi prendre en compte une variété de facteurs culturels, sociaux et
juridiques''®. Selon certains experts, la croissance démographique et le vieillissement de la population
pourraient, a 'avenir, contribuer a une hausse du nombre de décés a I'’hdpital, en raison de 'augmentation
prévue des nouveaux cas de cancer. Le lieu de résidence des patients constitue un autre facteur important.
Certaines études ont révélé que les patients atteints du cancer vivant en milieu rural sont plus susceptibles de
décéder a I'hopital que ceux vivant en milieu urbain'” 8. De plus, la présente étude démontre que 34 % des
patients atteints du cancer qui habitent en région rurale sont décédés dans un hépital en milieu urbain, ce qui
donne a penser que ces patients étaient relativement loin de leur famille et des autres formes de soutien
communautaire a la fin de leur vie.

Deces de patients atteints du cancer au service d’urgence

La présente étude s'est appuyée sur le SNISA, qui fait le suivi de l'utilisation des services d’'urgence, pour examiner le nombre et les
caractéristiques des patients atteints du cancer qui sont décédés au service d'urgence d'un établissement en Alberta et en Ontario

en 2011-2012. Pendant la période de I'étude, 486 patients de 20 ans ou plus atteints du cancer sont décédés au service d'urgence.

Cela représente un faible pourcentage de tous les décés de patients atteints du cancer (moins de 2 %) et de tous les décés dans les services
d’urgence (9 %) dans les deux provinces combinées. Pour environ le tiers (34 %) des patients atteints du cancer qui sont décédés au service
d’urgence, le diagnostic lié au cancer constituait la raison principale de la visite. Chez les autres patients (66 %), les diagnostics non liés au
cancer les plus courants étaient 'arrét cardiaque, I'embolie pulmonaire, I'arrét respiratoire et l'infarctus aigu du myocarde.
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Variations provinciales des taux de décés a I’hépital chez les patients atteints
du cancer

Méme si I'étude a réveélé que 45 % des patients atteints du cancer sont décédés dans un hépital de soins de
courte durée en 2011-2012, d'importantes variations ont été observées entre les provinces (voir la figure 1).
Par exemple, 69 % des patients atteints du cancer au Manitoba et 66 % de ces patients au Nouveau-Brunswick
sont décédés dans un hopital de soins de courte durée, par rapport a 40 % en Ontario et a 39 % en
Colombie-Britannique. Dans I'ensemble, la durée du séjour (DS) médiane des patients atteints du cancer
décédés a I'hdpital était de 10 jours. La durée du séjour des patients avant leur décés variait également selon
la province. La DS médiane la plus courte (9 jours) a été observée en Ontario et en Colombie-Britannique,
tandis que la plus longue (14 jours) a été constatée a I'lle-du-Prince-Edouard.

Figure 1 : Variations provinciales de la proportion des patients atteints du cancer

décédés dans un hdpital de soins de courte durée, en pourcentage du
nombre total de décés prévus liés au cancer, 2011-2012
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Remarques

Le total inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Inclut uniquement les établissements de soins de courte durée.
Nombre total de décés liés au cancer calculé selon le nombre de décés prévus pour 2012.

Sources

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

Comité directeur des statistiques sur le cancer de la Société canadienne du cancer. Statistiques canadiennes sur le cancer 2012. Toronto, ON :
Société canadienne du cancer; 2012.

Les provinces les plus populeuses et les plus urbanisées, soit I'Ontario, la Colombie-Britannique et I'Alberta,
ont enregistré les plus faibles pourcentages de décés a I'hdpital. Cette constatation pourrait témoigner d’'une
plus grande disponibilité des services communautaires — en particulier les soins palliatifs a domicile et les
centres de soins palliatifs — dans les centres urbains. Toutefois, I'accés aux services communautaires de
soins palliatifs peut aussi varier selon les centres urbains'®. Aucun autre facteur examiné dans le cadre de la
présente étude (type d’hopital, lieu de I'hépital, distance parcourue par le patient, type de cancer, age et sexe
du patient et transfert d’'un établissement de soins en hébergement) ne semblent expliquer I'étendue
significative des variations entre les provinces.
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Selon des experts, les différences dans la disponibilité des lits de soins palliatifs dans certaines provinces, et
'emplacement de ces lits dans d’autres, peuvent contribuer aux variations des décées a I'’hdpital. Par exemple,
un certain nombre d’unités de soins palliatifs au Manitoba sont situées dans un hépital de soins de courte
durée et sont classées parmi les services de soins de courte durée. A I'opposé, les unités de soins palliatifs
des hépitaux de soins de courte durée de I'Ontario sont souvent considérées comme des lits de soins
complexes de longue durée (exclus de I'étude). Les données détaillées et comparables sur les unités
spécialisées en soins palliatifs des hdpitaux n’étaient pas disponibles aux fins de cette étude. En outre, on
ignore dans quelle mesure les différences dans la disponibilité des lits de soins palliatifs hors des hdpitaux
contribuent aux variations durant les comparaisons interprovinciales; cette question vaudrait sans doute la
peine d’'étre approfondie dans le cadre d’études subséquentes.

En général, les patients atteints de certains types de cancer couraient plus de risques que les autres de décéder
a I'hopital. A l'instar des études antérieures®, les résultats de la présente études révélent que parmi 'ensemble
des décés estimés liés au cancer, les patients atteints d’un cancer hématologique (leucémie et lymphome non
hodgkinien) étaient plus susceptibles de décéder a I'hdpital que les patients atteints d’autres types de cancer.
Dans toutes les provinces visées par I'analyse, les cancers hématologiques figuraient en général parmi ceux
auxquels le plus grand nombre de décés a I'hdpital était attribuable. Comme ces types de cancer nécessitent
habituellement un traitement assez radical a I'hépital, les patients qui en sont atteints courent un risque accru

de décéder a I'hopital durant le traitement?'. De plus, des complications comme les saignements ou les
infections graves peuvent limiter la capacité de prendre en charge ces patients a domicile ou dans un centre

de soins palliatifs.

La figure 2 illustre les différences a I'échelle des provinces dans le pourcentage des patients atteints du cancer
dont 'admission finale (c’est-a-dire durant laquelle ils sont décédés) a un hépital de soins de courte durée

était directe. Elle indique, pour chaque province, le pourcentage des patients admis directement a I'’hépital par
rapport au nombre total de patients décédés dans un hépital de soins de courte durée. Les résultats révélent
une tendance similaire a celle observée dans la figure 1, a savoir que les provinces présentant un pourcentage
élevé d’admissions directes affichaient également des pourcentages élevés de décés a I'hdpital. D’un point de
vue global, cette tendance suggére que chaque province organise différemment la prestation des services de
soins en fin de vie, certaines mettant davantage I'accent sur les services de soins de courte durée.

Figure 2 : Variations provinciales des admissions directes de patients atteints du

cancer, derniére admission 2011-2012
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Remarque
Le total inclut I'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec.
Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Exemples de programmes communautaires de soins en fin de vie

Plusieurs rapports ont souligné les différents facteurs associés a une baisse des taux de déces a I'hdpital, notamment la disponibilité
de services de soutien tels que les soins a domicile ou les centres de soins palliatifs et la planification préalable rigoureuse des

soins23. 24, Ces facteurs peuvent contribuer aux variations provinciales des taux de décés a I'hdpital des patients atteints du cancer.

A Iéchelle du pays, plusieurs programmes ont été mis en place pour que les patients en fin de vie aient d’autres choix que de se rendre
a I'nopital. En voici quelques exemples :

o En Alberta, le Programme de soins palliatifs de la Zone d’'Edmonton, lancé en 1995, est un modéle de services de soins palliatifs
fondé sur la collectivité. Ce programme a été congu pour donner accés a des soins palliatifs de soutien en privilégiant la prestation
des services de soins en fin de vie a domicile ou dans un centre de soins palliatifs plutét qu'a I'hdpital. Un rapport de 2012 a révélé
une augmentation du nombre de médecins qui orientaient leurs patients vers ce programme ainsi qu’'une diminution de 19 113 du
nombre de jours-lits dans les hopitaux. Il a également révélé que les délais d’attente médians dans les centres de soins palliatifs
d’Edmonton avaient diminué d’un jour, passant de trois a deux jours, par rapport a I'année précédente2.

e Le Programme extra-mural du Nouveau-Brunswick offre une gamme compléte de services de soins aux patients en soins palliatifs.
Il fournit des services de planification et de coordination a tous les organismes qui dispensent des soins aux patients. Dans le
cadre de ce programme, I'organisme Hospice Saint John a ouvert ses portes en 2010. Il s’agit du premier centre résidentiel de
soins palliatifs du Canada Atlantique, qui offre des soins en tout temps a quelque 150 patients en fin de vie chaque année?.

e En 2003, le Princess Margaret Hospital de Toronto (Ontario) a ouvert une unité de soins palliatifs de courte durée dans son centre
d’'oncologie. Cette unité a pour objectifs d’assurer la gestion des symptémes et de dispenser des soins palliatifs, de transition ou
de répit aux patients selon les besoins de chacun. Au cours d’'une période d’étude de cing ans, 1 748 patients ont été admis dans
cette unité. Les patients ont été évalués par I'équipe de soins palliatifs et ont dii discuter d’'une ordonnance de non-réanimation.
Les patients dont on ne prévoyait pas le décés au cours des deux semaines suivantes et qui ne pouvaient pas retourner chez eux
se sont vu présenter plusieurs choix, y compris I'acces a trois centres de soins palliatifs ou a des programmes de soins de longue
durée. Pendant la période de 'étude, la durée moyenne du séjour a diminué, en passant de 12 a 11 jours. Le pourcentage des
patients décédés a I'hdpital a également diminué, soit de 65 % a 40 %?'.

Les admissions fréquentes en fin de vie semblent indiquer la nécessité
d’améliorer les services offerts dans la collectivité

Une bonne organisation et coordination des soins de vie devraient aider a réduire le recours inutile aux
services d’urgence et aux soins de courte durée pour patients hospitalisés. Parfois, les transferts vers

d’autres milieux de soins sont nécessaires (p. ex. admissions planifiées en soins de courte durée pour
patients hospitalisés ou visites au service d’'urgence en raison de problémes médicaux immédiats). Toutefois,
ils peuvent provoquer de I'anxiété chez les patients et les aidants. De plus, les transferts multiples en fin de
vie peuvent nuire a la continuité des soins dispensés aux patients atteints du cancer. lls peuvent également
augmenter le risque de manque de communication ou de documentation précisant les préférences des
patients et les objectifs des soins en raison du changement des dispensateurs de soins?. Des taux élevés
d’utilisation des soins en milieu hospitalier peuvent signifier que les patients atteints du cancer ont difficilement
acces a des soins de santé primaires ou a d’autres services communautaires.

La section qui suit examine la fréquence des admissions en soins de courte durée pour patients hospitalisés et
des visites au service d’urgence au cours des 28 derniers jours de vie.
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Admissions multiples en fin de vie dans un établissement de soins de courte
durée pour patients hospitalisés

La présente étude portait uniquement sur les patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hépital de
soins de courte durée. Par conséquent, les patients ont tous été admis a I'hdpital au moins une fois. En effet,
un patient sur quatre (23 %) a été admis a I’hOpital plus d’'une fois durant ses 28 derniers jours de vie, et prés
de 1 000 patients (4 %) ont été admis trois fois ou plus (voir les figures 3 et 4). Les trois quarts (77 %) n’ont été
hospitalisés qu’une fois. Cependant, environ le quart d’entre eux étaient a I'hdpital pendant plus de 28 jours
avant de décéder. Par conséquent, la proportion relativement élevée des patients n’ayant été admis qu’une
seule fois pourrait étre influencée par les séjours de longue durée de certains patients.

Figure 3 : Fréquence des admissions en soins de courte durée des patients atteints

du cancer, 28 derniers jours de vie
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Remarques

Inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Inclut la derniére admission des patients, au cours de laquelle ils sont décédés.
Le total inclut les patients qui ne pouvaient pas étre classés dans les catégories milieu rural ou milieu urbain. La durée de I'admission a été mesurée en
fonction de la période entre la date de sortie lors de la derniére admission et les dates de sorties des admissions précédentes.

Comprends uniquement les enregistrements suffisamment exhaustifs pour le couplage des données.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

Les admissions multiples a I'’hépital en fin de vie peuvent indiquer que les soins de santé primaires ou les
services offerts dans la collectivité (soins a domicile, centres ou programmes de soins palliatifs, etc.) ne
répondent pas aux besoins. Cette réalité peut se révéler encore plus compliquée pour les patients des régions
rurales, ou la disponibilité et 'accessibilité permanentes des services communautaires ou spécialisés sont
plus limitées® *°. Dans ces régions, le pourcentage des patients ayant été admis plusieurs fois dans un
établissement de soins de courte durée au cours des 28 derniers jours de leur vie était plus élevé (30 %)

que dans les villes (20 %).
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La présente étude a également révélé des variations a I'échelle des provinces de 31 % a 19 % quant a

la proportion des patients ayant fait I'objet d’admissions multiples en soins de courte durée au cours des

28 derniers jours de leur vie (voir la figure 4). Ces variations peuvent étre attribuables en partie aux écarts
entre les DS sous-jacentes. Par exemple, 26 % des patients du Manitoba et de I'lle-du-Prince-Edouard sont
restés plus de 28 jours a I'hopital lors de leur derniére admission, par rapport a 15 % pour les patients de
I'Ontario. Cet écart peut étre justifié, du moins en partie, par les différents modéles de soins utilisés. Par
exemple, les hépitaux de soins de courte durée du Manitoba disposent d’'unités spécialisées en soins palliatifs.

Figure 4 : Variations provinciales de la fréquence des admissions en soins de

courte durée de patients atteints du cancer, 28 derniers jours de vie
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Remarques

Le total inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Inclut la derniére admission des patients, durant laquelle ils sont
décédés. La durée de 'admission a été mesurée en fonction de la période entre la date de sortie lors de la derniere admission et les dates de sorties
des admissions précédentes. Les pourcentages ayant été arrondis, leur somme ne correspond pas nécessairement a 100.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Fréquence et durée des visites au service d’urgence des patients

atteints du cancer en fin de vie

La présente étude s’est appuyée sur le SNISA de I'lCIS, qui fait le suivi de I'utilisation des services d’urgence, pour examiner la
fréquence et la durée des visites au service d’urgence des patients atteints du cancer en 2010-2011 et en 2011-2012. Parmi les

13 996 patients de I'Alberta et de I'Ontario (ou les données sur les services d'urgence sont disponibles) inclus dans la cohorte, 9 855
(70 %) ont visité un service d’urgence au cours des 28 derniers jours de leur vie. La plupart d'entre eux n'ont effectué qu’une seule
visite au service d’'urgence, mais 16 % s’y sont rendus deux fois et 7 %, trois fois ou plus. En outre, 18 % des patients n'ont pas
effectué de visites au service d’'urgence, car ils se trouvaient déja a I'hopital 28 jours avant leur déces.

L'étude a également mesuré la durée de la visite au service d'urgence pour les patients qui ont été admis par ce service lors de leur
derniére hospitalisation. La moitié d’entre eux ont passé plus de 10,4 heures au service d’urgence et 10 % y sont restés plus de
31,3 heures. Veuillez consulter les annexes A et B pour obtenir de plus amples renseignements sur les visites au service d’urgence
des patients atteints du cancer en fin de vie de 'Ontario et de I'Alberta.

Figure 5 : Visites des patients atteints du cancer au service d’'urgence, 28 derniers
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Remarques

Inclut uniquement les patients atteints du cancer de I'Ontario et de I'Alberta inclus dans I'étude. La catégorie « O visite » comprend les patients
déja hospitalisés 28 jours avant leur décés.

Source

Systeme national d’information sur les soins ambulatoires, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’'information sur la santé.

Admissions en soins de courte durée pour patients hospitalisés par le
service d’urgence

Selon le Conseil de la qualité des soins oncologiques de I'Ontario, les patients en fin de vie se rendent au service
d’urgence pour les raisons suivantes : leurs symptomes ne sont pas maitrisés, les services communautaires ne
sont pas offerts en dehors des heures ouvrables ou les membres de leur famille ont épuisé leurs ressources
matérielles ou émotionnelles®. Ainsi, les visites fréquentes au service d’urgence en fin de vie peuvent indiquer
une insuffisance des soins®" %2,

Soins hospitaliers en fin de vie pour les patients atteints du cancer 11



Dans le cadre de la présente étude, plus des deux tiers (69 %) des patients atteints du cancer ont été admis
par le service d’'urgence lors de leur derniére hospitalisation en soins de courte durée. Néanmoins, I'examen
approfondi de toutes les admissions de ces patients par le service d’'urgence au cours des 28 derniers jours
de leur vie a donné des résultats encourageants. En patrticulier, il a révélé que les probabilités d’admission
par le service d’'urgence diminuaient lorsque les patients faisaient I'objet d’admissions successives durant
leurs 28 derniers jours de vie. Ces résultats donnent a penser que les soins ont été mieux gérés, que des
dispositions ont été prises relativement aux soins palliatifs et que la coordination des soins s’est améliorée

a l'approche du déces (voir la figure 6).

Par contre, cette transition de I'admission par le service d’'urgence vers une admission plus directe n’est
peut-étre pas liée a I'état de santé des patients ni a une meilleure gestion des soins. En effet, il se peut qu'on
planifie 'admission des patients a 'approche de leur décés, car il devient plus difficile de fournir les soins
nécessaires a la maison. A cette étape, un lit de soins de courte durée peut constituer la seule solution,
surtout lorsqu’un centre de soins palliatifs n’est pas disponible. Cette constatation est appuyée par le fait que
les probabilités d’admission par ambulance augmentaient avec les admissions successives. Divers facteurs
peuvent étre associés aux taux accrus d’utilisation d’'une ambulance, notamment la réduction de la mobilité
du patient a mesure que la maladie évolue, les urgences de nature oncologique, les besoins de soins plus
complexes, ainsi que 'augmentation de la détresse physique et émotionnelle du patient.

Figure 6 : Transition de I'admission par le service d'urgence vers I'admission

directe, 28 derniers jours de vie
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Remarques

Inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Inclut uniquement les patients admis une, deux ou trois fois. La durée
de 'admission a été mesurée en fonction de la période entre la date de sortie lors de la derniere admission et les dates de sorties des
admissions précédentes.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

La disponibilité des aidants naturels et la prestation de services de soins intégrés aux patients en fin de vie
peuvent contribuer a réduire le nombre d’admissions et de visites successives au service d’urgence. Des
études montrent également que I'accés a des soins palliatifs et de fin de vie de grande qualité dispensés a
domicile peut réduire la fréquence des visites a I'hdpital. L’accés a ces soins varie a I'échelle du Canada.
Certains programmes provinciaux ont été mis en place pour appuyer les soins a domicile, mais la plupart
des programmes destinés aux patients atteints du cancer sont gérés a I'échelle régionale' 33,
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L’amélioration des services de soins a domicile combinée a un régime d’assurance intégré, facile d’accés et
couvrant les médicaments prescrits a des fins palliatives permettrait aux patients de recevoir des soins dans le
milieu le plus approprié qui soit. Partout au pays, des régimes d’assurance visant les médicaments prescrits

a des fins palliatives ont été mis en place séparément ou dans le cadre de vastes initiatives provinciales
d’assurance des médicaments. Bien que ces régimes varient sur le plan de I'exhaustivité, de 'admissibilité

et de la protection, ils appuient en général les choix des patients en ce qui a trait au lieu de prestation des
services de soins, puisqu'ils remboursent les médicaments palliatifs prescrits ailleurs qu’a I'hépital®*. L’incidence,
la mise en application et I'efficacité de ces régimes n’ont pas encore été évaluées de maniére systématique.

Exemples de programmes communautaires de soins en fin de vie

Cette section présente des programmes mis en place au Canada et dans les provinces pour réduire le nombre d’admissions dans les
hopitaux de soins de courte durée et de visites au service d’'urgence en fin de vie grace a des partenariats efficaces avec les hopitaux et
dans les collectivités.

e A Victoria (Colombie-Britannique), une équipe d'intervention en soins palliatifs offre des services en tout temps depuis 1989.
Son objectif consiste a réduire le nombre d’admissions a I'hdpital et a favoriser les décés a la maison33. L'équipe, qui se compose
d’'une infirmiere, d’'un conseiller et d'un médecin de garde spécialisé en soins palliatifs, procéde a des interventions de 3,4 jours
en moyenne, durant lesquelles une trousse de médicaments palliatifs est laissée chez le patient. Parmi les 364 patients vus en
2011-2012 (soit 479 épisodes de soins), 73 % sont demeurés chez eux, 21 % ont été admis directement a l'unité de soins palliatifs
pour patients hospitalisés et 6 % ont été transférés dans un service d'urgence (le plus souvent lorsqu’aucun lit n’était disponible a
['unité de soins palliatifs).

e Allle-du-Prince-Edouard, le Programme de médicaments pour soins palliatifs & domicile, lancé en 2008, couvre les médicaments
pour le soulagement de la douleur et des symptémes chez les patients en soins palliatifs. En 2010, 158 patients inscrits ont pu
demeurer & la maison pendant un total de 7 764 jours (soit 80 % des soins palliatifs regus). Cela correspond & une augmentation
de 25 % du temps passé a domicile, comparativement aux patients qui recevaient des soins avant le projet pilotes.

o Au Nouveau-Brunswick, des infirmiéres de liaison veillent a la coordination des soins dispensés a I'hopital, a domicile et dans la
collectivité, ce qui permet de réduire le nombre d’admissions injustifiées. Ce réle s'inscrit dans le Programme extra-mural que la
province a mis en place dans le but de fournir des soins hors de 'hopital23.

e A Toronto, en Ontario, le Temmy Latner Center for Palliative Care est 'un des plus vastes programmes de soins palliatifs & domicile
au Canada®. Afin de respecter le souhait des patients qui préférent mourir a la maison, I'équipe de médecins du programme se
consacrent strictement a la prestation de soins palliatifs a domicile. De plus, les patients en soins palliatifs ont acces aux services
d’'un coordonnateur du centre de soins communautaires qui supervise les autres membres de I'équipe de soins du patient (p. ex. les
préposés aux services de soutien a la personne et les infirmieres a domicile)3s.

Le gouvernement fédéral a aussi créé des programmes pour alléger le fardeau des aidants naturels, notamment les prestations de
soignant fournies par I'assurance-emploi®” et le crédit d'impdt pour aidants familiaux 38.

Y a-t-il des indications d’'un recours a un traitement potentiellement trop
radical ou d’une sous-utilisation des services essentiels en fin de vie?

L’'une des mesures de la qualité des soins en fin de vie souvent citée dans la littérature consiste a éviter le
recours a des traitements potentiellement trop radicaux et la sous-utilisation des services®' 2.

En général, peu de patients en phase terminale recoivent des services visant a prolonger la vie. Selon des
chercheurs, un nombre élevé de patients recevant ces services indiquerait une surutilisation des soins ou

un traitement radical. Le recours a un traitement potentiellement trop radical peut signifier qu’'un décés est
survenu au cours d’un traitement qu’on espérait curatif ou susceptible d’entrainer une rémission. Cependant,

il peut aussi révéler une volonté de continuer un traitement invasif et radical méme si les chances de prolonger
la vie sont minces?'. Certains experts ont suggéré que le recours a un traitement radical pourrait étre associé
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a un manque de clarté quant a la valeur des traitements en question®. La difficulté & déterminer qui du
dispensateur, du patient ou de toute autre personne prend la décision de commencer ou d’arréter les
traitements peut venir compliquer davantage la situation.

La présente étude examine deux mesures précises : les soins dispensés dans les unités de soins intensifs
(USI) et I'utilisation de la chimiothérapie pour patients hospitalisés durant les 14 derniers jours de vie.
Elle analyse également une mesure de sous-utilisation : la documentation des soins palliatifs.

Peu de preuves sur le traitement potentiellement trop radical en fin de vie

La présente étude a révélé que relativement peu de patients de la cohorte d’étude ont été admis dans une
USI. La majorité (84 %) des membres de la cohorte sont décédés dans un hopital qui dispense des soins
intensifs. Seulement 11 % des patients atteints du cancer (soit 2 211 sur 21 039) qui sont décédés dans ce
type d’hopital” ont été admis & I'USI au cours des 14 derniers jours de leur vie et seulement 8 % y sont
décédés. La figure 7 illustre les variations provinciales quant a la proportion des patients admis a 'USI au
cours des 14 derniers jours de vie.

Figure 7 : Variations provinciales du pourcentage de patients admis a 'USI dans

les 14 derniers jours de vie
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Le total inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Inclut uniquement les établissements qui ont déclaré des données sur
les USI.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

iii. Selon les patients admis dans un établissement ayant déclaré uniquement des données sur les USI, pour mieux rendre compte de I'utilisation et
éviter les erreurs d’acceés ou la déviation systématique des données. Sur les 25 114 patients de I'étude, 21 039 au total sont décédés dans un
établissement ayant déclaré des données sur les USI.
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Les caractéristiques des patients atteints du cancer qui ont été admis a I'USI indiquent que ceux-ci auraient
semblé plus susceptibles de survivre a la visite a I’hépital que les patients n’ayant pas été admis a 'USI.
L’étude a révélé que les patients atteints du cancer admis dans I'USI étaient moins susceptibles de recevoir un
diagnostic de soins palliatifs que ceux qui n’y ont pas été admis (52 % comparativement a 85 %). Les patients
atteints du cancer admis a I'USI étaient également plus jeunes que ceux n’y ayant pas été admis (adge médian
de 70 ans et de 73 ans respectivement). On peut ainsi penser qu’une proportion de ces patients ont été admis
a I'USI dans I'espoir que cette hospitalisation ait des résultats positifs.

En outre, dans la cohorte de I'étude, un nombre relativement faible de patients ont recu des traitements de
chimiothérapie — autre mesure d’un traitement potentiellement trop radical — durant leur derniére admission.
Seulement 3 % (421 sur 15 380)" des patients atteints du cancer qui sont décédés dans les 14 jours suivant
leur admission ont recu des traitements de chimiothérapie pour patients hospitalisés. Tout comme pour
I'admission a I'USI, certains traitements de chimiothérapie ont peut-étre été administrés dans I'espoir qu’ils
aient un effet curatif ou entrainent une rémission. Les patients qui ont regu des traitements de chimiothérapie
pour patients hospitalisés étaient moins susceptibles de recevoir un diagnostic de soins palliatifs (63 % contre
81 %) et étaient plus jeunes (dge médian de 68 ans contre 72 ans) que ceux n’ayant pas regu ces traitements.
Peu de variations ont été observées a I'échelle du pays quant a I'utilisation de la chimiothérapie pour

patients hospitalisés.

Attribution d’un code de soins palliatifs a la plupart des patients atteints du
cancer qui en sont a leur derniére admission

Les soins palliatifs sont recommandés pour les patients atteints du cancer en fin de vie. Ces soins regroupent
une variété de services incluant le soulagement de la douleur, la radiothérapie et le soutien émotionnel, spirituel
et culturel™ '°. Les soins palliatifs peuvent améliorer la qualité de vie du patient et des membres de sa famille
jusqu’a son déces. lls peuvent étre dispensés dans divers milieux, y compris au domicile du patient, dans un
établissement de soins en hébergement et a I’'hdpital. Le type de soins palliatifs offerts, la fagon dont ces derniers
sont intégrés dans la prestation globale des services de santé, et qui dispensent ces soins spécialisés différent a
I'échelle du pays. L’absence de soins palliatifs peut indiquer une sous-utilisation des soins recommandés.

Bien qu’on ne dispose pas de données complétes sur les soins palliatifs, I'étude a été en mesure de cibler les
patients dont le dossier indiquait un diagnostic documenté de soins palliatifs a leur décés. Plus précisément,
'analyse reposait sur la présence d’un code de soins palliatifs (code Z51.5 de la CIM-10-CA) dans le dossier
des patients atteints du cancer qui en sont a leur derniére hospitalisation.

Dans I'ensemble, 82 % des patients atteints du cancer qui sont décédés dans un hépital de soins de courte
durée présentaient un diagnostic documenté de soins palliatifs a leur derniére admission (voir la figure 8).
Pour plus de la moitié de tous les patients (53 %), les soins palliatifs constituaient également la raison
principale de I'hospitalisation.

iv. Pour rendre compte de l'utilisation de la chimiothérapie au cours des 14 derniers jours de vie, I'analyse portait uniquement sur les patients qui sont
décédés dans les 14 jours suivant leur admission.
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Figure 8 : Variations provinciales du pourcentage de patients ayant regu un

diagnostic de soins palliatifs lors de leur admission finale
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Le total inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Les pourcentages ayant été arrondis, leur somme ne correspond pas
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présence d’'un code de soins palliatifs comme diagnostic principal dans le dossier du patient. L’appartenance a la catégorie « Soins palliatifs consignés
comme autre raison de 'admission » a été déterminée par la présence d’'un code de soins palliatifs comme autre diagnostic dans le dossier du patient.
L’appartenance a la catégorie « Aucun diagnostic de soins palliatifs » a été déterminée par 'absence d’'un code de diagnostic de soins palliatifs dans le
dossier du patient.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2010-2011, Institut canadien d’information sur la santé.

Il est difficile de comprendre la raison précise pour laquelle un patient est associé a un diagnostic documenté
de soins palliatifs dans les données administratives. Cela peut indiquer un décés imminent ou un cancer a un
stade avancé. Cela peut aussi signifier que le patient refuse les traitements ou que ceux-ci sont inefficaces.
La complexité de I'attribution d’un diagnostic de soins palliatifs peut également étre aggravée par le milieu ou
les soins sont dispensés (dans la collectivité ou en établissement), le type d’hdpital (d’enseignement ou de
petite taille), son emplacement (région rurale ou urbaine) ainsi que la région ou la province ou il se situe.

Les différences dans les définitions, les programmes offerts et I'organisation des soins peuvent expliquer

les variations observées entre les provinces quant a la proportion de patients présentant un code de soins
palliatifs dans le cadre de I'étude.

Selon certains cliniciens, les patients des services d’hospitalisation, y compris ceux a qui un code de soins
palliatifs a été attribué, ne regoivent peut-étre pas tous les services de soins palliatifs, tels que l'inscription a
un programme de soins palliatifs ou la consultation, au sein du service, d’'une équipe de soins palliatifs ou
d’'un spécialiste. La présence d’un diagnostic documenté de soins palliatifs dans un dossier d’hospitalisation
n’indique pas I'ampleur ni la nature des services fournis.

Par conséquent, la prudence est de mise lorsqu’on détermine la qualité de I'accés aux soins palliatifs pour les
patients atteints du cancer en fin de vie qui sont hospitalisés. Il se peut que certains patients n’aient accés qu’a
un traitement palliatif, c’est-a-dire un traitement visant a atténuer ou a faire disparaitre un symptéme précis.
Ainsi, I'étude n’a pas permis de déterminer le niveau ou la pertinence des services de soins palliatifs dispensés
aux patients de la cohorte. Cette question pourrait étre approfondie dans le cadre d’études subséquentes.
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Toutefois, I'hospitalisation des patients uniquement aux fins de soins palliatifs ou leur admission directe dans
un lit de niveau de soins alternatif (NSA)" peut aider a cibler ceux dont le décés aurait pu survenir dans un
autre milieu de soins (p. ex. un centre de soins palliatifs). La présente étude a révélé que 22 % des patients
(5 570) ont été admis en soins de courte durée sur le seul diagnostic de soins palliatifs. De plus, 5 % des
patients (1 281)" ont été directement admis dans un lit NSA.

Plus du tiers des patients (34 % ou 4 565) dont les soins palliatifs constituaient la raison principale de
I'admission ont affiché une DS de plus de 14 jours. Cette période relativement longue aurait été suffisante
pour que d’autres dispositions soient prises, comme un transfert dans un centre de soins palliatifs, du moins
pour certains patients. Cette situation traduit peut-étre la fagon dont les soins palliatifs sont documentés dans
les dossiers d’hospitalisation.

Dans I'ensembile, il existe peu de données probantes selon lesquelles un trop grand nombre de patients ont
été admis dans une USI ou ont recu des traitements de chimiothérapie lors de leur derniére admission en
soins de courte durée. Méme si I'information sur le niveau d’utilisation de certains services de soins palliatifs
manquait de clarté, la majorité de ces patients présentaient un diagnostic documenté de soins palliatifs. Il reste
des défis a relever pour comprendre le type et la qualité des services de soins palliatifs regcus ainsi que les
obstacles qui empéchent la prestation de ces services de soins dans d’autres milieux.

Conclusion

En raison de la croissance démographique et du vieillissement de la population, les recherches sur
I'expérience des patients en fin de vie deviendront de plus en plus importantes®. Les soins en fin de vie
représentent une part importante de I'utilisation globale des soins de santé*’. Comme I'indiquent d’autres
études, les patients en fin de vie et les membres de leur famille font parfois face a des difficultés financiéres,
en particulier lorsque les besoins sont les plus pressants mais que les services ne sont ni exhaustifs ni faciles
d’accés®. Selon des experts, I'adoption d’une approche intégrée des soins en fin de vie permettrait une
utilisation plus efficace des ressources, tant pour les patients que pour le systéme*'. D’ici & ce que le
systeéme puisse s’adapter pour répondre aux besoins changeants en matiére de soins de sante, il faut

mieux comprendre ces besoins et expériences en fin de vie.

La présente étude vise a alimenter les connaissances sur les soins en fin de vie dispensés aux patients
atteints du cancer en examinant ceux qui sont décédés dans un établissement de soins de courte durée. Elle
révéle qu’environ la moitié (45 %) des patients canadiens atteints du cancer, a I'exception de ceux du Québec,
sont décédés dans un hopital de soins de courte durée en 2011-2012. Bien que ce taux soit supérieur a celui
enregistré dans certains pays comme les Etats-Unis et les Pays-Bas, il est inférieur aux taux enregistrés au
pays de Galles et en Angleterre’® '". Méme si des recherches et sondages antérieurs suggérent qu’une faible
proportion des patients atteints du cancer souhaiteraient mourir a I'hépital*?, le choix des patients quant &
I'endroit ou ils préférent décéder ainsi que leur état pathologique peuvent changer quelques jours ou quelques
heures avant le déceés.

Les variations significatives observées a I'échelle des provinces relativement a la proportion des décés a
I'hopital liés au cancer donnent a penser qu’au moins certains patients auraient pu recevoir des soins en fin de
vie dans un établissement autre que de soins de courte durée, par exemple dans un centre de soins palliatifs
ou a domicile avec services de soutien. Cette hypothése est appuyée par le fait que 22 % des patients de la
cohorte ont été admis sur le seul diagnostic de soins palliatifs et que 5 % d’entre eux ont été admis dans

un NSA.

v. Le terme NSA sert a décrire les cas ou les patients n’ont plus besoin de recevoir des services de soins de courte durée, mais occupent un lit en
soins de courte durée en attendant d’étre transférés vers d’autres milieux de soins, comme un centre de soins palliatifs.
vi. Pour presque tous les patients (99 %) admis directement dans un lit NSA, la raison du NSA était les soins palliatifs.
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De nombreux patients ont été admis plusieurs fois en soins de courte durée (23 %) ou se sont rendus au
service d’'urgence au moins une fois (70 %) au cours des 28 derniers jours de leur vie. Le nombre élevé de
patients touchés témoigne de la nécessité d’accroitre la quantité et I'accessibilité des soins en fin de vie offerts
dans la collectivité. Les patients se sont non seulement rendus au service d’urgence, mais ils ont souvent été
admis en soins de courte durée par le service d’urgence. Cette observation pourrait révéler la gravité de leur
état ou une difficulté a maitriser les symptomes a la maison. Les résultats ont indiqué que les probabilités
d’admission par le service d’'urgence diminuent lorsque les patients font I'objet d’admissions successives au
cours des 28 derniers jours de leur vie, ce qui donne a penser que les soins ont été mieux pris en charge,

que des dispositions ont été prises relativement aux soins palliatifs et que la coordination s’est améliorée a
'approche du déces.

L’étude s’est également penchée sur deux aspects importants de la qualité des soins regus en fin de vie,

soit le recours a des traitements potentiellement trop radicaux (mesuré par I'utilisation des USI et de la
chimiothérapie pour patients hospitalisés) et la sous-utilisation des services essentiels (mesurée a 'aide du
nombre de diagnostics documentés de soins palliatifs). Elle a révélé peu d’éléments indiquant le recours a un
traitement potentiellement trop radical chez les patients atteints du cancer décédés dans un hépital de soins
de courte durée. Seulement 11 % des patients ont été admis dans une USI et 3 % ont recu des traitements de
chimiothérapie pour patients hospitalisés au cours des deux derniéres semaines de vie. Toutefois, I'information
sur le niveau d’utilisation des soins palliatifs n’était pas aussi claire. La majorité (82 %) des patients atteints

du cancer inclus dans I'étude présentaient un code de soins palliatifs a leur derniére admission (observation
fondée sur I'information relative au diagnostic dans le dossier d’hospitalisation des patients). L'information

sur le type et le niveau de soins palliatifs que les patients auraient regus n’était pas disponible. Il serait utile
d’approfondir cette question.

Amélioration des soins en fin de vie au Canada

Au cours des 20 derniéres années, des efforts considérables ont été déployés pour sensibiliser la population
a la question des soins en fin de vie, notamment un rapport publié en 2000 par le Sénat du Canada sur la
qualité des soins en fin de vie. Ce rapport recommandait entre autres I'adoption par le gouvernement fédéral,
en collaboration avec les provinces et les territoires, d’une stratégie nationale sur les soins en fin de vie'.

En 2000, les travaux réalisés conjointement par 24 intervenants a I'échelle nationale ont servi de base a
I'élaboration d’une telle stratégie. C’est ainsi que la Coalition pour des soins de fin de vie de qualité au
Canada (CSFVQC) a été créée®.

En 2000, la CSFVQC a préparé un plan d’action sur les soins en fin de vie au Canada dont voici les

cing secteurs d’action prioritaires : disponibilité et accés, formation professionnelle, recherche et collecte de
données, soutien aux familles et aux aidants, éducation et sensibilisation du public. Dans ce Plan d’action
2010 a 2020, la CSFVQC remarque que des progrés ont déja été réalisés en ce qui concerne la recherche, la
formation et les prestations d’assurance-emploi aux aidants naturels. Elle indique également plusieurs priorités
qui orienteront les soins en fin de vie au Canada durant les 10 prochaines années, chacune d’entre elles
insistant sur la qualité des soins**.

Parmi ces priorités, le plan d’action vise a assurer que tous les Canadiens ont accés a des soins palliatifs
et de fin de vie de grande qualité; a offrir un meilleur soutien aux aidants naturels; a améliorer la qualité et
I'uniformité des soins palliatifs de fin de vie. En outre, il encourage tous les organismes qui participent a la
prestation de services de soins en fin de vie a promouvoir des normes et des pratiques exemplaires ainsi
que la formation des dispensateurs et autres intervenants**. A titre d’exemple d’organismes qui contribuent
a la qualité des soins en fin de vie, mentionnons le National Institute for Health and Clinical Excellence
(Royaume-Uni) qui a élaboré une norme de qualité pour les soins en fin de vie offerts aux adultes.

On s’attend a ce que cette norme améliore I'efficacité, la sécurité et I'expérience des soins dispensés aux
adultes au cours des derniers jours de leur vie ainsi que I'expérience des membres de leur famille et de
leurs soignants, sans égard & I'état de santé ou au milieu de soins*.
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Parmi les stratégies mises en place pour améliorer la qualité des soins en fin de vie, mentionnons le Gold
Standards Framework (GSF), également au Royaume-Uni. Le GSF a élaboré une approche systématique
fondée sur les données probantes qui vise a accroitre I'uniformité et a améliorer la qualité des soins en fin
de vie dispensés dans la collectivité*®. Au Canada, plusieurs organismes provinciaux du cancer, y compris
Action Cancer Ontario et Saskatchewan Cancer Agency, ont inclus les soins palliatifs en tant que

priorité stratégique*”*°.

Une autre priorité de la CSFVQC consiste a encourager les Canadiens a discuter des soins de fin de vie et a
les planifier. Selon des experts, I'un des principaux obstacles a la mise en ceuvre d’une politique générale sur
les soins en fin de vie au Canada réside dans les différentes valeurs culturelles, morales et éthiques. Pour
éliminer cet obstacle, la CSFVQC a proposé la nécessité de mieux informer les Canadiens sur I'importance de
la planification préalable des soins, notamment d’encourager les discussions avec les membres de la famille
et 'établissement de directives préalables visant les soins**. Par exemple, I'’Association canadienne de soins
palliatifs a créé le programme Parlons-en — dialogue sur les décisions de fin de vie, qui vise a sensibiliser la
population a la planification préalable des soins®®. Autre exemple de projet de sensibilisation, le U.S. Institute
for Healthcare Improvement’s Conversation Project encourage les Américains a discuter de leurs préférences
concernant les soins en fin de vie avec leurs proches.*"

Les outils technologiques pourraient également favoriser le dialogue sur les soins en fin de vie et faciliter
leur prestation. Par exemple, en utilisant davantage les services de télésanté, on pourrait accroitre I'accés
des patients et de leur famille aux soins et aux formes de soutien, en particulier dans les régions rurales ou
éloignées™. Les médias sociaux et la technologie mobile peuvent faciliter I'interaction entre les patients et
contribuer a batir des communautés fondées sur les expériences similaires. La technologie peut également
encourager les patients &8 communiquer avec leurs proches et leurs dispensateurs de soins®>.

En outre, de meilleures données aideraient a brosser un portrait plus clair des soins en fin de vie pour les
patients atteints du cancer. Notamment, il faudrait accroitre I'exhaustivité de 'information relative au niveau

et a la qualité des services de soins palliatifs (dispensés a I'hopital et ailleurs), a l'utilisation de médicaments
antidouleurs et a l'utilisation du service d’'urgence des hépitaux par les patients atteints du cancer. La collecte
de données intégrées et intersectorielles sur les soins en fin de vie contribuerait a cibler les lacunes en matiére
de service, a améliorer I'accés et la coordination et, par le fait méme, a améliorer I'expérience et les résultats
pour les patients.

Pour terminer, la présente étude a mis I'accent sur les patients atteints du cancer, qui représentent moins

du tiers des déces au Canada. Toutefois, elle souléve des questions sur la fin de vie de maniére générale.

Nous espérons qu’elle permettra de mieux comprendre le lien entre les services hospitaliers et communautaires,
qu’elle attirera 'attention sur les écarts importants en matiére de connaissances pour la recherche future et la
collecte de données, et qu’elle mettra en valeur des recommandations et des programmes que les responsables
de I'élaboration des politiques devront prendre en considération pour améliorer 'ensemble des soins en fin de
vie dispensés aux patients.
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Annexe A : Sommaire des visites au service d’'urgence des patients en
Ontario qui sont atteints du cancer

La présente étude s’est appuyée sur le SNISA de I'lICIS, qui fait le suivi de I'utilisation des services d’urgence,
pour examiner les visites au service d’urgence des patients atteints du cancer qui sont décédés dans un
hopital de soins de courte durée en 2011-2012. Parmi les 11 211 patients de I'Ontario inclus dans la présente
étude, 8 149 (72,7 %) ont visité un service d’urgence au cours des 28 derniers jours de leur vie. Au total, 15 %
des patients n'ont pas effectué de visites au service d’'urgence, car ils se trouvaient déja a I'hdpital 28 jours
avant leur décés. Les données démographiques et les types de cancer des patients qui ont visité un service
d’urgence sont fournis dans le tableau 2 ci-dessous.

Tableau 2 : Profil des patients atteints du cancer décédés dans un hopital de soins de courte durée en 2011-2012
qui ont effectué une visite ou plus au service d’'urgence durant les 28 jours précédant leur déces a

'hépital, Ontario (N = 8 149)

Description | Pourcentage des patients [ Description | Pourcentage des patients

Sexe Types de cancer les plus courants
Hommes 56 % Poumon 25 %
Femmes 44 % Colorectal 8 %
Age Leucémie 5%
20-44 ans 2% Pancréas 4%
45-64 ans 25 % Lymphome non hodgkinien 4%
65-74 ans 25 % Lieu de résidence
75-84 ans 30 % Région urbaine 83 %
85 ans ou plus 17 % Région rurale 17 %
Remarques

Inclut uniquement les patients de I'Ontario qui ont effectué au moins une visite au service d’'urgence. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour
chacun des cas. Par conséquent, certains pourcentages ne totalisent pas 100. Les pourcentages ayant été arrondis dans certaines catégories, leur
somme ne correspond pas nécessairement a 100.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Dans I'ensemble, chacun des patients de I'Ontario qui s’est rendu au service d’urgence a effectué en moyenne
1,4 visite. Le taux de visites par patient était plus élevé dans les régions rurales (1,7 visite) que dans les
régions urbaines (1,4 visite). La figure 9 illustre les pourcentages de patients des régions rurales et urbaines
qui ont effectué une visite ou plus au service d'urgence.

Figure 9 : Visites au service d’'urgence dans les 28 jours précédant le déceés,

régions rurales et urbaines de I'Ontario
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Remarque

Inclut uniqguement les visites aux établissements de I'Ontario.

Source

Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Pour les patients atteints du cancer qui ont été inclus dans la présente étude, 76 % des visites a I'urgence ont
donné lieu a une admission. Comme prévu, le triage des patients indiquait que I'état de ceux-ci était grave et la
DS a l'urgence était plus longue lors des visites durant lesquelles ils ont été admis. Les principales raisons des
visites étaient relativement comparables pour tous les patients, admis ou non; cela suggére que la décision
d’admettre un patient reposait davantage sur la gravité de son état que sur la principale raison de la visite

(voir le tableau 3).

Tableau 3 : Description des visites des patients atteints du cancer au service d’'urgence dans les 28 |
précédant leur décés a I'hopital, Ontario (N = 11 780 visites)

Admis (76 % des visites) Non admis (24 % des visites)
Description Pourcentage des patients fDescription Pourcentage des patients

Probléme principal Probléme principal
Symptdmes et signes généraux 8 % Symptdmes et signes relatifs a 9%
I'appareil digestif et & 'abdomen
Tumeurs malignes des organes 7% Symptdmes et signes généraux 8 %
respiratoires et intrathoraciques
Tumeurs malignes de siéges 7% Symptémes et signes relatifs 7%
mal définis, secondaires et aux appareils circulatoire
non précisés et respiratoire
Tumeurs malignes des 6 % Sujets ayant recours aux 5%
organes digestifs services de santé pour des
actes médicaux et des
soins spécifiques
Symptdmes et signes relatifs a 6 % Tumeurs malignes des organes 4%
I'appareil digestif et & 'abdomen respiratoires et intrathoraciques
Sujets ayant recours aux 5% Tumeurs malignes de sieges 4%
services de santé pour des mal définis, secondaires et
actes médicaux et des non précisés
soins spécifiques
Grippe et pneumonie 5% Autres maladies de l'intestin 4%
Symptdomes et signes relatifs 5% Tumeurs malignes des 4 %
aux appareils circulatoire organes digestifs
et respiratoire
Anomalies du métabolisme 4 % Autres dorsopathies 4 %
Autres maladies de l'intestin 3% Grippe et pneumonie 3%
Arrivée a I’hépital Arrivée a I’hépital
Par ambulance 65 % Par ambulance 31 %
Sans ambulance 35 % Sans ambulance 69 %
Niveau de gravité Niveau de gravité
Affections graves 94 % Affections graves 80 %
(ETG I, 1 et 1Il) (ETG I, 1 et 1Il)
Affections mineures 6 % Affections mineures 20 %
(ETG IV etV) (ETG IVetV)
Durée du séjour Durée du séjour
Moins de 5 heures 19 % Moins de 5 heures 58 %
5 a moins de 10 heures 29 % 5 a moins de 10 heures 30 %
10 & moins de 15 heures 16 % 10 & moins de 15 heures 7%
15 heures ou plus 37 % 15 heures ou plus 5%

Remarques

ETG : Echelle canadienne de triage et de gravité.

Inclut uniquement les visites aux établissements de I'Ontario. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour chacun des cas. Par conséquent,
certains pourcentages ne totalisent pas 100. Les pourcentages ayant été arrondis dans certaines catégories, leur somme ne correspond pas
nécessairement a 100.

Source

Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.

Soins hospitaliers en fin de vie pour les patients atteints du cancer 23



Annexe B : Sommaire des visites au service d’urgence des patients en
Alberta qui sont atteints du cancer

La présente étude s’est appuyée sur le SNISA de I'lICIS, qui fait le suivi de I'utilisation des services d’urgence,
pour examiner les visites au service d’urgence des patients atteints du cancer qui sont décédés dans un
hépital de soins de courte durée en 2011-2012. Parmi les 2 785 patients de la cohorte provenant de I’Alberta,
1706 (61 % ont visité un service d’'urgence au cours des 28 derniers jours de leur vie. Au total, 22 % des
patients n’ont pas effectué de visites au service d’urgence, car ils se trouvaient déja a I'hopital 28 jours avant
leur déceés. Les données démographiques et les types de cancer des patients qui ont visité un service
d’urgence sont fournis dans le tableau 4 ci-dessous.

Tableau 4 : Profil des patients atteints du cancer décédés dans un hépital de soins de courte durée en 2011-2012
qui ont effectué une visite ou plus au service d’'urgence durant les 28 jours précédant leur déces a

Ihépital, Alberta (N = 1 706)

Description | Pourcentage des patients J Description | Pourcentage des patients

Sexe Types de cancer les plus courants
Hommes 54 % Poumon 26 %
Femmes 46 % Colorectal 9%
Age Pancréas 6 %
20-44 ans 3% Leucémie 5%
45-64 ans 29 % Prostate 4%
65-74 ans 26 % Lieu de résidence
75-84 ans 28 % Région urbaine 62 %
85 ans ou plus 13 % Région rurale 37 %
Remarques

Inclut uniqguement les patients de I'Alberta qui ont effectué au moins une visite au service d’'urgence. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour
chacun des cas. Par conséquent, certains pourcentages ne totalisent pas 100. Les pourcentages ayant été arrondis dans certaines catégories, leur
somme ne correspond pas nécessairement a 100.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Dans I'ensemble, chacun des patients de I'Alberta qui s’est rendu au service d’'urgence a effectué en moyenne
1,6 visite. Le taux de visites par patient était plus élevé dans les régions rurales (1,9 visite) que dans les
régions urbaines (1,4 visite). La figure 10 illustre les pourcentages de patients des régions rurales et urbaines
qui ont effectué une visite ou plus au service d'urgence.

Figure 10 : Visites au service d’urgence dans les 28 jours précédant le décés,

régions rurales et urbaines de 'Alberta
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Inclut uniqguement les visites aux établissements de I'Alberta. Les pourcentages ayant été arrondis, leur somme ne correspond pas
nécessairement a 100.

Source

Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Pour les patients atteints du cancer qui ont été inclus dans la présente étude, 70 % des visites a l'urgence ont
donné lieu a une admission. Comme prévu, le triage des patients indiquait que I'état de ceux-ci était grave et la
DS a l'urgence était plus longue lors des visites durant lesquelles ils ont été admis. Les principales raisons des
visites étaient relativement comparables pour tous les patients, admis ou non; cela suggére que la décision
d’admettre un patient reposait davantage sur la gravité de son état que sur la principale raison de la visite

(voir le tableau 5).

Tableau 5 : Description des visites des patients atteints du cancer au service d’urgence dans les 28 jours
précédant leur décés a I'’hdpital, Alberta (N = 2 755 visites)

Admis (70 % des visites) Non admis (30 % des visites)

Description Pourcentage des patients j§ Description Pourcentage des patients

Probléme principal Probléme principal

Symptdémes et signes relatifs a 8 %
I'appareil digestif et a 'abdomen

Sujets ayant recours aux services 19 %
de santé pour des actes médicaux
et des soins spécifiques

Symptémes et signes généraux 7% Symptdmes et signes relatifs a 7%
I'appareil digestif et a 'abdomen

Tumeurs malignes des 7% Symptémes et signes généraux 6 %

organes digestifs

Tumeurs malignes des organes 7% Symptémes et signes relatifs aux 5%

respiratoires et intrathoraciques appareils circulatoire et respiratoire

Sujets ayant recours aux services 6 %
de santé pour des actes médicaux
et des soins spécifiques

Tumeurs malignes des organes 5%
respiratoires et intrathoraciques

Symptdmes et signes relatifs aux 5% Anomalies du métabolisme 4 %

appareils circulatoire et respiratoire

Grippe et pneumonie 5% Tumeurs malignes de siéges mal 4%
définis, secondaires et non précisés

Anomalies du métabolisme 5% Autres maladies de l'intestin 4%

Tumeurs malignes de siéges 5% Tumeurs malignes des 4 %

mal définis, secondaires et
non précisés

organes digestifs

Maladies des veines, des vaisseaux 2%
et des ganglions lymphatiques,
non classées ailleurs

Autres maladies de l'intestin 4%

Arrivée a I’hopital Arrivée a I’hopital

Par ambulance 60 % Par ambulance 17 %

Sans ambulance 40 % Sans ambulance 83 %
Niveau de gravité Niveau de gravité

Affections graves (ETG I, Il et Ill) 79 % Affections graves (ETG I, Il et Ill) 45 %

Affections mineures (ETG IV et V) 17 % Affections mineures (ETG IV et V) 47 %
Durée du séjour Durée du séjour

Moins de 5 heures 39 % Moins de 5 heures 71 %

5 a moins de 10 heures 25 % 5 a moins de 10 heures 21 %

10 a moins de 15 heures 13 % 10 & moins de 15 heures 4%

15 heures ou plus 23 % 15 heures ou plus 4%

Remarques

ETG : Echelle canadienne de triage et de gravité.

Inclut uniqguement les visites aux établissements de I'Alberta. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour chacun des cas. Par conséquent,
certains pourcentages ne totalisent pas 100. Les pourcentages ayant été arrondis dans certaines catégories, leur somme ne correspond pas
nécessairement a 100.

Source

Systéme national d’information sur les soins ambulatoires, 2010-2011 et 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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Annexe C : Différences entre les patients des soins palliatifs et non palliatifs

Tableau 6 : Différences entre les patients qui ont regu un diagnostic de soins palliatifs et non palliatifs

Description |Soins palliatifs ‘Soins non palliatifs
N (%) 20 571 (82 %) 4 543 (18 %)
Sexe
Hommes 54 % 59 %
Femmes 46 % 41 %
Age
20-44 ans 3% 3%
45-64 ans 26 % 24 %
65 ans ou plus 71 % 73 %
Lieu de résidence
Région urbaine 74 % 69 %
Région rurale 26 % 31 %
Type d’admission
Service d’'urgence 68 % 72 %
Admission directe 29 % 25 %
Arrivée par ambulance 58 % 51 %

Etablissement de provenance

Soins de courte durée 9% 9%
Soins en hébergement 4% 4 %
Domicile, avec ou sans soutien 82 % 82 %

Type d’hopital d’admission

Enseignement ou grand hopital 65 % 66 %
Petit ou moyen hépital 35% 34 %
Admis a I’'USI 8 % 30 %
Déces a I’'USI 4% 21 %
Chimiothérapie 5% 11 %
Admis comme patient NSA 6 % 0%
Devenu patient NSA 7% 6 %
Durée médiane du séjour 11 jours 9 jours
Visites multiples dans les 28 jours 23 % 22 %
Types de cancer les plus courants (%) Poumon (24 %) Poumon (22 %)
Colorectal (9 %) Colorectal (10 %)
Pancréas (5 %) Leucémie (7 %)
Sein (4 %) Lymphome non hodgkinien (6 %)
Leucémie (4 %) Pancréas (3 %)
Remarques

USI : unité de soins intensifs.

NSA : niveau de soins alternatif.

Inclut 'ensemble des provinces et territoires, a I'exception du Québec. Les catégories ne sont pas toutes indiquées pour chacun des cas. Par
conséquent, certains pourcentages ne totalisent pas 100. Les pourcentages ayant été arrondis dans certaines catégories, leur somme ne correspond
pas nécessairement a 100.

Source

Base de données sur les congés des patients, 2011-2012, Institut canadien d’information sur la santé.
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