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Préambule

Ce document se veut étre un guide avec des reperes pour tous les
professionnels intervenant dans le suivi et le traitement des patients
atteints de cancer, plutdt qu’un « protocole » applicable a chaque
situation.

Chaque prise en charge reste singuliere et est a réévaluer dans le
temps.

L’'important est I’évaluation et |la discussion collégiale, par le biais de
guestionnements en equipe.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022
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Introduction

Le cancer est une maladie incurable et mortelle dans un peu plus de
40% des cas. On compte pres de 160 000 déces par an. (nca 201s)

- « Porte ouverte » aux soins palliatifs
La survie montre une grande disparité selon les cancers. (ncaz2is)

Aujourd’hui, il est recommandé une intégration précoce des soins
palliatifs dans le parcours de soins oncologiques avant P'arrét des
traitements oncologiques, méme si celle-ci reste encore parfois
trop tardive. (remel, 2010)

En France, par exemple, le délai médian de suivi par une équipe de soins
palliatifs d’un patient avant son déces par une équipe de soins palliatifs est de 31
jOUI’S. (Vinant and al., 2017)
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Sotms de Soins

discussions anticipées

* Traitement curatif des événements
intercurrents

support|  palliatifs
Accompagnement
des proches /du
deuil
\Z \/ Vo
Diagnostic Incurabilité Déces
Phases Palliatives
1
: Avec ou sans traitement spécifique I Phase
I oncologique | terminale
|
: * Disparité de survie selon les :
; localisations :
: * Lorsque la survie est prolongée, le I
| cancer est une maladie chronique : Importance des
| I
. !
1
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De quoi parle-t-on? (1)

Dynamique participative prenant en
compte les difficultés des soignants
permettant d’asseoir et de développer les
soins palliatifs dans tous les services et a
domicile en facilitant la prise en charge
des patients en fin de vie et de leurs
proches.

Elle concernent 'ensemble des soignants
et des équipes de toutes structures de
soins (établissements et structures du
domicile).

Elle est une des réponses aux droits des
patients d’accéder aux soins palliatifs et a
un accompagnement.

Circulaire DHOS, 2002
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De quoi parle-t-on? (2)

SITUATION

PALLIATIVE

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022

* Renvoie a l'incurabilité de la maladie.

e Concerne:

Les personnes ayant une maladie
incurable chez lesquelles sont
associés des soins actifs de la
maladie et des soins palliatifs.

Les personnes pour lesquelles les
soins palliatifs sont devenus exclusifs,
a visée symptomatique uniguement
pour améliorer le confort a la qualité
de vie du malade.

Les personnes au stade terminal.

11
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De quoi parle-t-on? (3)

PARCOURS

PALLIATIF

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022

* Organisation.

Désignation d’'un référent hospitalier.

Développement des équipes de soins primaires
en ville.

Etayage sur les plateformes territoriales d’appui
qui sont chargées de la coordination des
parcours de santé complexes.

Information sur les ressources disponibles pour

les aidants, ciblées sur leur territoire de sante
(aides humaines, sociales et financiéres, associations
de bénévoles d’accompagnement, répertoire des
professionnels de soins psychiques...).

Mise en place d’un répertoire opérationnel des

ressources: ressources de soins palliatifs disponibles
/permanence des soins / dispositifs d’'urgence du
territoire : structures spécialisées (EMSP, LISP, USP),
HAD.

« Complémentarité et continuité.
» Pour le patient, étapes de son parcours de vie.

« Pour les soignants, prise en charge graduée en
fonction de la complexité de la situation médicale.

12
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Les soins palliatifs précoces

Changement de paradigme par rapport a une prise en charge
palliative l[imitée a la fin de vie. @ouleuc, 2019

Soins centrés sur la qualité de vie, le soutien psycho-social, le
respect des souhaits et des préférences des patients et de leurs
proches. (souleuc, 2019)

Basés sur un modele intégré, faisant partie du traitement du cancer.
(Hui, 2015/ Ferrel, 2017/ASCO 2017)

Prise en charge globale avec élaboration d’un projet de vie, réalisée
par une équipe multidisciplinaire et disponible pour les patients
hospitalisés et ambulatoires. (erel, 2017/Bouleuc 2019)

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 13
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Bénéfices d’une prise en charge palliative précoce

Résultats basés sur des essais randomisés, une revue de la
|ittél’ature et deS métaS'an alyseS: (Kavalieratos, 2016 / Haun, 2017)

« Amélioration de la qualité de vie, diminution du syndrome dépressif
et I’édUCtion de I,intenSité des Sym ptﬁmes. (Temel, 2010 / Kavalieratos 2016)

« Amélioration de la qualité de vie des proches. (pionne-odom 2015/ sun 2015 / Ei
Jawahri, 2017)

« Augmentation de la survie. (saitas 2009/Bakitas 2015)
« Réduction de I'agressivité des soins en fin de vie. wright 2008/Mack 2012)
« Augmentation des discussions anticipées de fin de vie.

 Impact médico-economique bénéefique démontré avec reduction
des colts directs (siver 2015, réduction des codlts lies a la
chimiothérapie, au recours aux urgences ou a une hospitalisation
aigue dans les 30 derniers jours de vie. (abanese, 2013)

(Bouleuc, 2019)

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 14
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Leviers aux soins palliatifs precoces

Multidisciplinarité et interdisciplinarité :

Favoriser la collégialité.
Connaitre les pratiques de chaque spécialité.

Complémentarité:

Intégrer la démarche palliative dans la pratique quotidienne de I’'oncologue
pour la gestion des symptomes, pour préciser les objectifs de soins.

A encourager entre équipes d’oncologie et de soins palliatifs lors des
situations complexes. Utilisation a bon escient des LISP.

Maintenir le lien avec lP'oncologue méme a IParrét des traitements
spécifiques.

Favoriser les discussions sur le pronostic, la gravité de la maladie, sur les
souhaits de fin de vie.

Formation:

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022

Poursuivre la formation des professionnels sur P’annonce, a la prise en
charge palliative et limiter les inégalités quant a I’ acces aux soins.

Renforcer la sensibilisation des politiques, du grand public sur ce que sont
les soins palliatifs (qui ne sont pas limités a la fin de vie).
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Et la communication dans tout cela ?

- Libre circulation de la parole entre les différents acteurs / Parole
circulaire entre les acteurs.

- Respect du cheminement du patient, de ce qu’il veut / peut savaoir.
- Vérité pas a pas.

- Discours authentique (un « chat s’appelle un chat ») avec utilisation
de mots adaptes et comprehensibles pour le patient.

- Intégration des proches et de I’entourage dans les discussions avec
I’accord du patient.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 16
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Le parcours de soin

d’oncologie

Equipe de
soins de
support (dont
Acteurs du EMSP) en
domicile Institution
(libéraux,
HAD, EMSP
extra-
hospitaliere
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Soutien et accompagnement des proches et des aidants

Identification des proches référents choisis par le patient (dont la personne de
confiance si elle est désignée).

Vérifier la compréhension de I'information médicale donnée aux proches, avec
I’accord du patient.

Etayage de leur role a domicile et relation d’aide par ’ensemble de I’équipe
pluridisciplinaire de terrain.

Repérage des ressources et des fragilités de I’environnement socio-familial
(vigilance particuliere aux jeunes enfants).

Recours au psychologue et a I’'assistante sociale, aprés accord et information
du patient et de son entourage.

Possibilité de recours aux bénévoles d’accompagnement.

Possibilité d’un suivi de deuil.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 18
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Les soins palliatifs précoces

En pratique

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022
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Quand? (1)

Recommandations de PASCO: (rerel, 2017

- Pour les patients nouvellement diagnostiqués avec un cancer
avanceé (espérance de vie entre 6 et 24 mois), hospitalisés ou
ambulatoires, dans les 8 semaines suivant le diagnostic.

ReCO Mmman d atiO ns d u NCCN . (Dans and al, 2021, NCCN clinical practices guidelines in oncology, palliative

care)

- Dépistage repété par une equipe de soins palliatifs en cas de
cancer métastatique au diagnostic et a intervalle régulier.

- Initiation de la prise en charge palliative par I'équipe d’oncologie
primaire, puis en collaboration avec les equipes de soins palliatifs.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 20
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Quand? (2)

- Non systématique en |’ absence de besoin.
- Moment de |’ intervention a adapter en fonction du motif.

- Pour aide dans les situations complexes:
- Lors du repérage par I’oncologue
- Lapertinence d’outils de despistage n’est pas déterminée.
- Un débat existe sur le choix de nom « soins de support ou soins palliatifs
afin de faciliter |’ intervention pour des praticiens et des patients
« résistants »
- Pour aide au projet de fin de vie et dans lidéal avant l'arrét des
traitements spécifiqgues du cancer. (coldwasser, 2014)

- A intégrer de fagon progressive, en réponse a une ebauche de
guestionnement de la part du patient, tout en respectant son rythme et
son cheminement.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 21
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Les criteres de recours (paiia 10, srap)

- Facteurs pronostiques peéjoratifs:
 Maladie polymétastatique
c OMS22
« Dénutrition modérée a sévere

- Maladie rapidement évolutive.

- Demande d’une prise en charge palliative et d’un accompagnement de la part
du patient et de son entourage.

- Symptomes non soulagés malgré la mise en place de traitements de lere
intention.

- Facteurs de vulnérabilité physique, psychique et/ou social.
- Difficultés d’intégration de I'information sur |la maladie et/ou sur le pronostic.

- Questionnements et/ou des divergences au sein de I’équipe concernant la
cohérence du projet de soin / questionnements sur l'attitude a adapter sur un
refus de traitement, une limitation ou un arrét de traitement, une demande
d’euthanasie, la présence d’un conflit de valeurs...

- Hospitalisations non programmeées itératives.

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022 22



Reférentiels en Soins Oncologiques de Support

Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Comment repérer le besoin?

En s’appuyant sur des outils supplémentaires, a intégrer dans les
RCP:

- Référentiel existant « chimiothérapie en phase palliative avancée:
indications, contre-indications, délibération ». (arsos, mars 2018

- Outils de repérage des besoins:

-Plaguette PALLIA 10 srar) avec score pallia-10 validé en hospitalisation
avec un cut-off ideéal a 5 oinanda, 2019)

-Echelle Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (sruera, 1991)

- Outils d’évaluations du pronostic: anigny. 2021)
-The double « surprise » question &mers, 2021)
-Score(s) pronostique(s): Pronopall @ourgeoss, 2017)

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022
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QUE SONT LES SOINS PALLIATES ?

Reférentiels en Soins Oncologiques de Support

QUEL EST LE CADRE LEGAL ?

wrmcmauum-u-nm
daccds aux soins paliatifs : « Toue personne
mmrnummnmdmau
s0ins paliarils ¢ & un acoompagnement »

Loi n* 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits
s malades ot & b fin de vie (cloi Loonetlis):

o Limiler los ruplures de prises en charge en weillant &
& bonne coordination erire les dfiernts acteurs de
o0,

La cémarche de soins pallalls vise & édter les

ations o ks ot en
rebsant de provoguer intensonnelement & mort. Sekn
cotie approche, ke patient est Considént comme un &re
whvant ot 1a mort comme Ln processus naturel

ETUACCOMPAGNEMENT *?

L'accompagnement d'un makide ef de son entourage
consisle & apporer atiention, écoule, néconiort, en
prenant en comple los composanies de la souttance
gobale (physioue, pychologioue, sockle e spiituste).
Il peut 8re mend en Ben awec ks de

OU TROUVER UNE EQUIPE DE SOINS PALLIATIFS
EN FRANCE 7

Répertoire national des structures :

Accompagner la fin de 2 vie, s'informer, en
parfer

GRS 0 811 020 300

PROCARPEL LOCAL

bénévoles. L'accompagnement de leniourage peut se
poursuivie aprés le GOCEs pour aider ke iravad de ded.

AQUI S'ADRESSENTLS * ?

Aux personnes ateintes de malidies graves volthes
02 metant en jeu ke prencstic vial ou en phase vancle
@ meminde, en accompagnant leurs familes & leurs
proches.

3 adbatify Col,

wotre prodique. Inpes, mal 2000,

DI00105-owri 2010

Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Pallia 10 (SFAP)

PALLIA 10

Quand faire appel a une

équipe de soins
palliatifs ?

Outil d'aide  la décision
en 10 questions

(Weenion I- juam 2030)

de sanié aum 3 ph

mmumndmwmuwm
de 500 ea0Tice.

QUIPEUT UTILISER PALLIA 10 2
Tout scignant

DANS QUEL BUT UTILISER PALLIA 10 2

Pallia 10 est un Oull conQu pOUT VouS kter & mieux
repieer ko moment o0 K recours & une dquips
spbcialisée do soins palliatifs devient nbcassaire.

La mise en couvre e la cémarche paliathe trera prof

de B collaboration avee une éoube madde (patent

hospitalisg), un réseau (patient & domicike) ou Lne ke
soins paliadts,

QUAND UTILISER PALLIA 10 7
Chez des pasents ameints de malidies ne Quivissant
paa en Métat actuel des connaissances.

Cuand l'sccumulasion des bescins rend complexe 2
demarche a e

S0 le phs adapet, priorisation et cooedination des
interventicns.

COMMENT UTILISER PALLIA 10 ?

Elaboré par un grovpe d'expens de b Soca Frangaise
) @ de soins EF )
bwwmm a Paliatis (SFAF), avec
Paliia 10 explore ks cifrents aees dune pdse en
charge globale.
Répondez 3 chacune des questions.

QUESTIONS COMPLEMENT oul/
NON

Aundels de 3 réponses positives, le
palatis dolt dtre envisage

-
=]

U 1O OALI® 3 COLLE QuIon o4t e

A dar BRI Ueees.
Vabdi en crcaiage : Inpo dbuTnkT,

Nl eatate des 13CILrS TOTORIGER SHOrEEY A3 PAIIOTE, Wl Ok,
Pertarmanc atus > suindes de hamaluy
La rradacte xt razkdement evohtne.
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Echelle Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (1)

 Echelle d’auto-évaluation des symptdomes les plus courants en soins
palliatifs, utilisée en 1€ intention chez les patients communicants
bénéficiant d’une prise en charge palliative des I’adolescence.

« Elle se présente sous forme visuelle analogique, numérique ou verbale

* Elle permet:

-De dépister les symptomes présents, de les quantifier et de suivre leur évolution (a
réaliser au moins une fois par semaine).

-De valider avec le patient les symptomes qui le dérangent et qu’il souhaite que I’on
traite en priorité.

-De communiquer rapidement entre les difféerents professionnels impliqués dans la
prise en charge.

-De mettre en place des actions thérapeutiques réfléchies avec le patient et I’équipe
interdisciplinaire.
(Bruera, 1991)
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Echelle Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) (2)

Mom - Data :

VELNLLEZ ENTOURER (3-DESS0US LE CHIFFRE QUI CORRESPOND LE MIEUX A CE QUE VOUS RESSENTEZ
ACTUELLEMENT :

Pas da | | 1 | 1 | | 1 1 1 ] Doulaur
doulsur maximale
] 1 2 3 4 5 6 7 ] 2 10

Pas da L 1 1 1 1 1 1 | | | ] Faligus
fatigua maximala

Pas de | | | 1 1 | | | | | ] Mauséas
nausés maximalas

Pas da L ] ] | 1 ] 1 ] ] 1 | Déprime
déprima maximala

Pas L 1 1 l | 1 1 1 1 | | Anxigta
d'anxiafe maximala

Pas da L ] ] 1 1 ] ] ] ] ] 1 Semnolence
somnolence maximala

Pas da Mangue
manque L 1 1 1 1 1 L 1 1 ! 1 d'appatit
d'appétit maximal

Pas dae peine | Il Il 1 1 ] 1 ] ] | 1 Peine a respirer
& respirar maximale
] 1 2 3 4 5 ] 7 ] a 10

Se senfir bien | i i i i i i i i | i Se sentir mal

e 1 2z 3 4 s & 7 & 8 1w 77 (Bruera, 1991)

Copyright AFSOS, version validée du 0’



Reférentiels en Soins Oncologiques de Support

Vers une approche palliative précoce pour
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The double « surprise » question

1) "Would I be surprised if this patient were to die within the next 12
months?” = Serais-je surpris si ce patient devait mourir dans les
12 prochains mois ?

If no:

2) “Would | be surprised if this patient is still alive after 12 months?”
- Serais-je surpris si ce patient était encore en vie aprés 12 mois?

Ermers DJ, Palliat Med 2021
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Quand faire le score Pronopall?

- Patient < ou 2 75ans

- 7 cancers uniquement:
- Sein, poumon, colorectal, pancréas, ovaire, prostate ou rein
- Localement avancé ou métastatique
- Criteres complémentaires au choix:
- Etat général du patient altéré (PS ECOG = 2)
- Reéfractaire au dernier traitement anticancéreux
- Espérance de vie estimée < a 6mois

(Bourgeois, 2017)
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Calcul du score Pronopall

2-3 4
score=2 score=4

> 1.5N**
score=1

*Dasage sanguin récent
w4 Valeur Nermale Supdrieure

(Bourgeois, 2017)
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Médianes de survie en fonction du score Pronopall

Défavorable Intermédialre Favorable
H[I " e 35 jours 78 jours 301 jours
Jécas) IC95 [14-56] 1C95 [71-114] IC95 [209-348]

\ VAN FAY J

'l ' Al
Les iterms du score peuvent varier en fonction de Fétat et de la maladie de votre patient,
il @st souhaitable de suivre 'évolution du score pour adapter au mieux sa prise en charge.

(Bourgeois, 2017)
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Exemples de modeles intégrés en établissement

RCP/Staff :
*RCP onco-palliative.
-Staff d’oncologie.
«Staff pluridisciplinaire avec EMSP et /ou Référents des LISP
*Réunion téléphonique ou visio avec I’THAD.

Organisation en fonction des possibilités locales et existantes :
- EMSP.

sLes LISP comme concept et outil d’'une demarche palliative intégrée dans les
services d’oncologie (Référents formés, réunions interdisciplinaires,
consultations et visites conjointes, appui EMSP).

*Consultations externes soins palliatifs.
*USP

*HDJ soins de support / HDJ soins palliatifs
*Téléconsultation ville/hopital.
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Vers une approche palliative précoce pour
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Les « acteurs soins palliatifs » a domicile

Médecins généralistes.

Professionnels paramedicaux.

Pharmaciens d’officine.

Psychologues.

Assistantes sociales.

Prestataires de service.

HAD polyvalente / HAD avec filiere soins palliatifs.
Equipe ambulatoire de soins palliatifs.

Dispositif d’appui a la coordination.

Bénévoles d’accompagnement

Copyright AFSOS, version validée du 07/04/2022
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Coordination du parcours patient en soins palliatifs entre la
ville et les établissements de soin (1)

Objectifs:
Recueillir les souhaits, les envies et les attentes de la personne.

Adapter le parcours de soin du patient a son projet de vie en
établissant et en faisant évoluer en équipe un projet commun.

Partager des informations quant aux objectifs thérapeutiques.

Identifier les ressources matérielles, humaines, techniques et

financieres dlSpOn ibles. (Cf annuaire national de la SFAP/ Annuaire soins de support/cellules d’animations
régionales)

Encourager et maintenir le lien entre I’équipe du domicile et ’équipe
hospitaliere :
«Coordination par des moyens techniques (appels téléphoniques, courriers,
plateformes permettant le partage du dossier médical entre la ville et I’hépital,

messageries sécurisées...) et humains (cf diapo 29).
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Coordination du parcours patient en soins palliatifs entre la
ville et les etablissements de soin (2)

-Anticiper les situations de crise par une réevaluation réguliere et ainsi
éviter les ré-hospitalisations en urgence.

-Repérer les besoins en soins palliatifs lors des admissions en urgence
ou du passage auXx Urgences. (fiche urgences SAMU — PALLIA)

-Favoriser les discussions anticipees de fin de vie (directives
anticipées, role de la personne de confiance...).

-Identifier les « interlocuteurs » pour accompagnement de fin de vie a
domicile.

-Identifier des lits d’hospitalisation de repli/de répit de proximite.
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Conclusion

La prise en charge palliative précoce nécessite:
- ldentification et reperage.
- Anticipation et communication pluridisciplinaire.

- Adaptation pour permettre la mise en place d’un parcours
coordonné selon les souhaits mouvants du patients.

Elle doit étre basée sur I’écoute et le respect du projet du patient et
doit accordée une place importante aux proches et aidants.
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Vers une approche palliative précoce pour
les patients adultes atteints de cancer

Soins de support: definition

« L’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades
tout au long de la maladie conjointement aux traitements onco-

hématologiques spécifiques, lorsqu’il y en a ». (krakowski, 2004] [Circulaire DHOS 2005/101, 22
février 2005)

“Supportive care” : the total medical, nursing and psychosocial help

Wh|Ch the patientS need beSideS the SpeCifiC treatment. (Multinational Association for
Supportive Care in Cancer,1990)

Les soins de support interviennent a toutes les phases de la
maladie

w
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Soins palliatifs: définition (1)

* Les soins palliatifs sont des soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou
terminale. L’objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs
physiques et les autres symptomes, mais aussi de prendre en compte
la souffrance psychologique, sociale et spirituelle.

» Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. lls
s'adressent au malade en tant que personne, a sa famille et a ses

proches, a domicile ou en institution. La formation et le soutien des
soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

(SFAP ,1999)
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Soins palliatifs : définition (2

lls sont mis en ceuvre précocement au cours de la maladie, en
conjonction avec d’autres thérapies visant a prolonger la vie, telles
une chimiothérapie ou une radiothérapie, et comprennent les analyses

nécessaires pour mieux comprendre et prendre en charge les
complications cliniques pénibles.

(OMS, 2002)
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Continuité des soins

Péeriode curative Période palliative
Espoir EspoOoir Phase
de guérison *de remission *termlnale

el
Traitements

specifigues

S
ST SN

S St S Traitements >
non-specifigues =

F R W=
: .'f;:iv

e

Diagnostic Diasgsnoslic d'enlree
du cancer on phasc tecrminalc
Diagnoslic devolution locale
incurablc ou dc 1" mcétastascs D&éces
==
SOINS SUPPORTITS 18ASCC - atultinational Assadation of Supportive Cere n Cancer
o - - - -

SOINS PALLIATIFS

-
SOINS TERANINAUX
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Les bénévoles d’accompagnement

Le code de la santé publique (art. L. 1110-1) prévoit I'intervention de bénévoles
d’accompagnement aupreés des patients en soins palliatifs.

Sans interférer avec la pratique des soins medicaux et paramédicaux, ils apportent
leur concours a I’équipe de soins en participant a ’'accompagnement du malade et
de ses proches. Leur simple présence et leur écoute bienveillante sont souvent
source d’apaisement et une aide au cheminement de chacun.

Laiques et a politiques, ils sont sélectionnés et formés par les associations
d’accompagnement, avec lesquelles les institutions signent une convention de
partenariats. En institution ou au domicile, ils interviennent toujours en accord
avec la personne malade ou ses proches et en parfaite coordination avec I’équipe
soignante.

350 associations d’accompagnement, qui regroupent 6 000 bénévoles partout en
France, sont répertoriées et peuvent étre contactées a partir du site de la SFAP
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Fiche urgences SAMU-PALLIA

https://sfap.org/system/files/fiche urgence pallia sfap avec annexe.pdf
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