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RESUME

Contexte : Le glioblastome multiforme est un cancer du cerveau mor-
tel tres éprouvant pour les patients et leur famille. Il se caractérise par
une progression rapide, un déclin cognitif et un faible taux de survie.

Objectif : Déterminer si les patients morts d’un glioblastome multi-
forme ont ét€ suivis par équipe des soins palliatifs avant leur déces,
si les soins invasifs ont été réduits, et si le dernier traitement anti-
néoplasique a ét¢ administré entre 14 et 30 jours avant le déces.

Méthode : En procédant a une étude rétrospective d partir de dossiers
datés de janvier 2020 o mars 2022 tirés d’un projet mené par I'éta-
blissement hospitalier, on a recueilli les données permettant d’observer
les indicateurs sélectionnés sur la qualité des soins palliatifs.

Résultat : Des 30 patients hospitalisés pour un glioblastome mul-
tiforme et décédés a U'hopital, 50 % avaient ét€ vus par I'équipe de
soins palliatifs. Deux (6,7 %) avaient regu un traitement anti-
néoplasique dans les 14 derniers jours de vie et 13 (43,3 %) avaient
bénéficié d’'une limitation des soins invasifs dans les deux derniéres
semaines de vie.

Conclusion : Pour la moitié des patients suivis par une équipe de
soins palliatifs, Tarrét du traitement antinéoplasique et la limita-
tion des soins invasifs sont survenus au cours des 14 derniers jours
de vie. Cela peut accroitre la souffrance des patients et des membres
de la famille, et complexifier le travail des professionnels de la santé.
11 faut discuter des soins de fin de vie et de leurs objectifs avec les
patients et respecter leurs choix.

Mots-clés : oncologie, soins palliatifs, glioblastome multi-
forme, soins de fin de vie
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INTRODUCTION

es tumeurs cérébrales primaires représentent environ 2 %

des diagnostics de cancer, et dans plus de 75 % des cas, il
s’agit de gliomes de haut grade comme le glioblastome mul-
tiforme (GBM) (Ford et al., 2012; Giammalva et al., 2018;
Maugeri et al., 2016). Le GBM est une tumeur cérébrale pri-
maire a forte malignité qui se caractérise par une progression
rapide et l'apparition de symptémes variés (neurologiques,
physiques, psychologiques et sociaux), et par un changement
de comportement et de personnalité (Golla et al., 2020). Son
évolution particuliére est souvent soudaine et dévastatrice,
marquée par un déclin cognitif précoce difficile a vivre pour
la famille et les équipes de soins (Ford et al., 2012; Giammalva
et al., 2018; Philip et al., 2015; Philip et al., 2018).

Malgré les avancées réalisées dans le traitement de ce type
de cancer au cours des dernieres décennies, le taux de survie
aprés cinq ans demeure faible. La période de survie médiane
se situe autour de 14 a 18 mois pour les patients jeunes et en
santé, tandis que pour les patients fragiles, le pronostic est
encore pire (Catt et al., 2008; Giammalva et al., 2018; La Torre
et al., 2009; Pompili et al., 2014; Tan et al., 2020).

A mesure que la maladie progresse, la fréquence et 'inten-
sité des symptémes physiques et neurologiques récurrents aug-
mentent, ce qui cause beaucoup de stress et de souffrance non
seulement aux patients, mais aussi aux proches. Ces derniers
s'occupent des soins, des finances et des responsabilités domes-
tiques, en plus de devoir s’adapter aux changements de per-
sonnalité et de comportement de la personne malade (Crooms
etal., 2020; McConigley et al., 2010; Schubart et al., 2008).

Compte tenu des difficultés et des besoins des patients dont
la maladie est avancée et de leur famille, '’American Society
of Clinical Oncology (ASCO) a mis en place en 2012 une ini-
tiative pour une pratique infirmiére de qualité en oncolo-
gie (de son nom anglais Quality Oncology Practice Initiative
ou QOPI) afin dévaluer et daméliorer la qualité des soins.
Le programme d’évaluation contient 180 mesures pour assu-
rer la qualité des pratiques en oncologie ainsi que des indica-
teurs de qualité des soins, y compris des éléments évaluant les
soins palliatifs et de fin de vie pour les patients atteints de can-
cer (Hemminger et al., 2017; ASCO, 2012).

Dans Hemminger et collaborateurs (2016), 117 patients
ayant requ un diagnostic de GBM entre le 1 janvier et le
1¢ mai 2010 et décédés avant le 1 novembre 2010 ont été éva-
lués dans le cadre d'une étude de cohorte rétrospective adop-
tant cinq mesures de l'initiative de 'ASCO liées aux soins
palliatifs et aux soins de fin de vie. Ces mesures étaient les sui-
vantes : 1) évaluation émotionnelle au deuxiéme rendez-vous;
2) documentation des directives anticipées au troisieme ren-
dez-vous; 3) aucune chimiothérapie dans les 14 derniers jours
de vie; 4) hospitalisation en centre de soins palliatifs plus de
7 jours avant le déces; 5) soins palliatifs en fin de vie.
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Dans cette étude, 37 % des patients avaient eu au moins une
rencontre avec 'équipe des soins palliatifs et la plupart avaient
regu des soins de cette équipe 3 un moment ou 3 un autre, ou en
fin de vie. Seulement 6 % des patients ont recu de la chimiothé-
rapie au cours des 14 derniers jours de vie. Les directives antici-
pées, qui établissent les préférences quant aux soins de fin de
vie, ont été remplies pour 52 % des patients a la fin du troisieme
rendez-vous; toutefois, 37,6 % des patients avaient passé plus
de 80 % de la période post-diagnostic sans directives anticipées.
Aussi, le nombre de jours écoulés entre la premiére décision de
limiter les soins invasifs et le déces était de 27, et presque 25 %
des patients n'ont décidé de limiter les soins invasifs que dans
leur derniére semaine de vie (Hemminger et al., 2017).

En guise de clarification, la limitation des soins invasifs est
le point a partir duquel un patient refuse les mesures de main-
tien des fonctions vitales comme I'intubation, 'hémodialyse, les
médicaments vasoactifs ou la réanimation cardiopulmonaire.
On parle « d’acharnement thérapeutique » quand on poursuit
un traitement considéré « futile », pas parce qu'il cause du tort,
mais parce qu’il n’a pas d'utilité clinique vérifiable : I'acharne-
ment thérapeutique se définit comme I'utilisation continue et
persistante de soins qui maintiennent en vie les patients ayant
une maladie avancée en prolongeant le fonctionnement des sys-
témes biologiques vitaux et en retardant le déces (Floriani, 2008;
Campbell, 1995; Enngelhardt, 2003). Lacharnement thérapeu-
tique souléve des problémes éthiques sérieux, particulierement
depuis que les progrés technologiques modernes rendent pos-
sible le prolongement de la vie humaine. Comprendre 'achar-
nement thérapeutique et les motifs qui le sous-tendent est
crucial. Malheureusement, encore aujourdhui, le concept
nest toujours pas clair pour tous les professionnels de la santé;
cependant, certaines études montrent que les infirmiéres com-
mencent a comprendre et 3 reconnaitre 'acharnement théra-
peutique (Menezes et al., 2009; Silva et al., 2012).

En outre, les soins palliatifs existent dans une sphére d'in-
tervention conflictuelle, qui comprend également l'acharne-
ment thérapeutique; cest pourquoi ils sont parfois sous-utilisés.
Le conflit dans les approches d'intervention peut entrainer des
répercussions sur la qualité de vie des patients et des familles,
ainsi que des ramifications éthiques indéniables (Campbell
et al.,, 1995; Engelhardt, 2022; Floriani et Schramm, 2008). Dans
I'hopital ou l'étude s'est déroulée, I'équipe de soins palliatifs
était composée d'une infirmiére, de cinq médecins, et d'un psy-
chologue. La demande de soins palliatifs ou le renvoi vers ces
services provient du médecin traitant. Certains facteurs sont
associés a une utilisation inefficace des soins palliatifs, notam-
ment la croyance des patients et de leur famille selon laquelle
les soins palliatifs sont appropriés seulement en fin de vie; I'idée
voulant quils diminuent l'espoir; le manque de connaissances
ou le désaccord par rapport aux criteres d’admissibilité (Hui
etal., 2015; Kim et al., 2020; Perrin et Kazanowski, 2015).

Vu ces problémes et I'importance du sujet, la présente étude
vise 2 déterminer si les patients atteints d'un GBM et hospita-
lisés dans une unité doncologie avaient recu les soins pallia-
tifs et de fin de vie recommandés par '’ASCO en cas de cancer
avancé, et a provoquer une discussion sur le sujet. Lapproche
comprend le suivi avec 'équipe de soins palliatifs et 'absence
de traitement antinéoplasique dans les derniers jours de vie.
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METHODOLOGIE

Létude emploie une méthodologie rétrospective pour analy-
ser des données datées de janvier 2020 a mars 2022. L'analyse
quantitative a été effectuée a partir de I'information provenant
de la base de données d'un projet de l'établissement hospita-
lier intitulé « Goal of Care Projet » (projet sur les objectifs de
soins), qui porte sur les hospitalisations en oncologie. Létude
a été approuvée par le comité d’éthique et de recherche d'un
hopital multispécialités de Sao Paulo, au Brésil.

Projet sur les objectifs de soins

Le projet sur les objectifs de soins vise a améliorer la qualité
des soins prodigués aux patients atteints d'un cancer avancé.
Il enseigne aux équipes des approches de soins palliatifs vali-
dées et des stratégies de communication fondées sur la poli-
tique institutionnelle. Le projet arrime le travail des équipes
soignantes aux objectifs de soins pour les patients hospitalisés,
et aide 'équipe 2 atteindre ces objectifs.

Les données quantitatives ont été résumées par analyse
descriptive sous forme de moyenne, décart-type, de médiane
ou de percentile. Les données catégorielles ont été représen-
tées sous forme de fréquence absolue (n) et relative (%), expri-
mées par des matrices de contingence, et analysées a l'aide du
test du chi carré de Pearson ou du test d’exactitude de Fisher, le
cas échéant. Pour toutes les analyses, une valeur p = 0,05 était
considérée significative.

RESULTATS

Au total, 991 patients ont été hospitalisés dans 1'unité d'on-
cologie entre janvier 2020 et mars 2022; 47 d’entre eux ont
recu un diagnostic de glioblastome multiforme. Apres ana-
lyse détaillée des cas, on a constaté que trois patients étaient
atteints d’autres maladies primaires et avaient des métastases
dans le systéme nerveux central; deux des dossiers de la base
de données étaient en fait un doublon; neuf patients étaient
encore en vie (et donc exclus de notre échantillon), et trois
avaient dt interrompre le suivi en raison de changements de
services (renvoi vers une clinique de soutien, conséquences de
la pandémie de COVID-19, qui en était a son plus fort entre
mars 2020 et décembre 2021). Ainsi, 30 patients ont été rete-
nus dans l'échantillon final.

Parmi les sujets a I'étude, 12 (40,0 %) étaient des femmes
et 18 (60,0 %) des hommes; la moyenne d’age est d’environ
57 ans (voir tableau 1). Le nombre de jours moyen entre le dia-
gnostic et le déces a été de 710 (environ 2 ans). Douze (40,0 %)
patients ont été admis aux soins intensifs lors de leur der-
niere hospitalisation et 6 (20,0 %) d’entre eux avaient pris
la décision de limiter les soins invasifs; ils sont décédés aux
soins intensifs. Dix-huit patients (60,0 %) n'ont pas été trans-
férés aux soins intensifs et un autre (3,3 %) a recu son congé
et est décédé chez lui. Treize (43,3 %) ont eu une limitation
des soins invasifs au cours des deux derniéres semaines de
vie, cinq (16,7 %) au cours du dernier mois de vie, cinq (16,7 %)
entre le dernier mois et trois mois de vie, et 7 (23,3 %), plus
de trois mois avant leur mort pendant qu'ils étaient a ’hépi-
tal (voir le tableau 1).
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Tableau 1

Caractéristiques des patients atteints d’un glioblastome multiforme

déceédes a 'hopital, Sdo Paulo, 2022,

Caractéristiques des patients Moyenne ET
Age 57 ans *+17,40
Nombre de jours entre le diagnostic et le 710 jours  *£599,13
déces
Sexe (N = 30)
Femme N=12 40,0%
Homme N=18 60,0%
Patients admis aux soins intensifs (N = 30)
Oui N=12 40,0%
Non N=18 60,0%
Lieu du deces (N = 30)
Hopital N=23 76,7%
Soins intensifs N=6 20,0%
Domicile N =1 3,3%
Dernier traitement antinéoplasique
(N =30)
1-2 traitements N =22 73,3%
3-4 traitements N=8 26,7%
Equipe de soins palliatifs (N = 30)
Oui N=15  50,0%
Non N=15 50,0%
Décision de limiter les soins invasifs
(N =30)
Soins intensifs N=6
Hapital N=24
Nombre de jours entre la consultation en
soins palliatifs et le décés (N = 30)
<14 jours 4 26,6%
15-30 jours 3 20,0%
30-90 jours 4 26,6%
>90 jours 4 26,6%
Nombre de jours entre la décision de limiter
les soins invasifs et le deces (N = 30)
<14 jours 13 43,3%
15-30 jours 5 16,7%
30-90 jours 16,7%
>90 jours 23,3%
Nombre de jours entre le dernier
traitement antinéoplasique et le déces
(N =30)
<14 jours 2 6,7%
15-30 jours 7 23,3%
30-90 jours 12 40,0%
>90 jours 9 30,0%

Source: Auteure
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Sur les 30 cas, 15 (50 %) ont été orientés vers I’équipe
de soins palliatifs : 4 (26,6 %) au cours des deux derniéres
semaines de vie, 3 (20,0 %), au cours du dernier mois de
vie, 4 (26,6 %), entre le dernier mois et trois mois de vie, et
4 (26,6 %), plus de trois mois avant le déces.

Deux patients (6,7 %) ont fait de la chimiothérapie au
cours des 14 derniers jours de vie, 7 (23,3 %), dans le der-
nier mois de vie, 12 (40,0 %), entre un et trois mois avant la
mort et 9 (30,0 %), plus de trois mois avant leur déces. Des
30 patients, 22 (73,3 %) ont recu 1 ou 2 traitements antinéopla-
siques et 8 (26,7 %), 3 a 4 traitements. Les renseignements sur
les patients orientés vers 'équipe de soins palliatifs se trouvent
dans le tableau 2.

Parmi les patients suivis par léquipe de soins pallia-
tifs, 4 (26,7 %) ont été admis aux soins intensifs (p < 0,19),
4 (26,7 %) avaient décidé de limiter les soins invasifs et
1 patient (6,6 %) est décédé aux soins intensifs (p =1,0). Quatre
patients (26,7 %) avaient limité les soins invasifs au cours
des 14 derniers jours de vie et 7 (46,7 %), au cours du dernier
mois de vie (p = 1,0). En ce qui concerne le dernier traitement
antinéoplasique, 1 patient (6,6 %) I'a requ au cours des deux
derniéres semaines de vie et 3 patients (20,0 %) au cours du
dernier mois de vie (p =1,0).

Le tableau 3 indique a quel moment est intervenue la déci-
sion de limiter les soins invasifs et le maintien des fonctions
vitales. Pour 13 patients (43,3 %), cette décision a été prise au
cours des 14 derniers jours de vie; parmi ceux-ci, 4 (30,8 %)
ont pris cette décision aux soins intensifs et 9 (69,2 %) pen-
dant qu'ils étaient hospitalisés (p < 0,21). Six patients (46,1 %)
ont été admis aux soins intensifs durant ’hospitalisation qui

Tableau 2

Analyse univariée des patients suivis par I'équipe de soins palliatifs

(15 patients). Sdo Paulo, 2022

Variables N (%) Valeur p
Admis aux soins intensifs 4(26,7 %) p <019
Déces aux soins intensifs 1(6,6 %) p<0,19
Décision de limiter les soins
invasifs
Hopital 1(73,3%) p=10
Soins intensifs 4.(26,7 %)
Limitation des soins invasifs
Derniers 14 jours de vie 4(26,7 %) p=10
Dernier mois de vie 7 (46,7 %)
Dernier traitement
antinéoplasique
Derniers 14 jours de vie 1(6,6 %) p=10
Dernier mois de vie 3(20 %)

Source: Auteure. L'analyse statistique a été réalisée a I'aide d’'un
test du chi carre.
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Tableau 3

Analyse univariée du moment ou s’est prise la décision de limiter les
soins invasifs avant le déces, Sdo Paulo, 2022

Tableau 4

Analyse univariée des patients ayant regu un traitement
antinéoplasique au cours du dernier mois de vie. Sdo Paulo, 2022

Dernier mois de vie

(18 - 60,0%)

Variables Derniers 14 jours de

vie (13 - 43,3%)

N (%) Valeurp N (%)  Valeurp
Patients admis 6 (46,1%) P<0,21 6 P<0,21
aux soins intensifs (33,3%)
Patients decedes 4 (30,8%) 4
aux soins intensifs (22,2%)
Décision de
limiter les soins
invasifs
Hopital 9(69,2%) P=<0,21 14 P<0,21
(77,8%)
Soins intensifs 4(30,8%) 4
(22,2%)
Dernier
traitement
antinéoplasique
Derniers 14 jours 2 (15,4%) P<0j9 2(1,1%) P=<0,9
de vie
Dernier moisde 6 (46,1%) 7
vie (38,9%)

Source : Auteure. L'analyse statistique a été réalisée a I'aide d’un
test du chi carré.

a précédé leur déces, et 4 (30,8 %) y sont décédés p < 0,21). De
plus, 2 patients (15,4 %) ont recu leur dernier traitement anti-
néoplasique au cours des deux derniéres semaines de vie et
6 (46,1 %), au cours du dernier mois de vie (p < 0,19).

Pour 18 patients (60,0 %), la décision de limiter les soins
invasifs a été prise au cours des 30 derniers jours de vie; pour
4 d’entre eux (22,2 %), la décision a été prise aux soins intensifs
et pour 14 (77,8 %), pendant qu’ils étaient hospitalisés (p < 0,21).
Six (33,3 %) ont été admis aux soins intensifs durant la période
d’hospitalisation, et 4 (22,2 %) y sont décédés (p < 0,21). De plus,
2 patients (11,1 %) ont recu leur dernier traitement antinéopla-
sique au cours des deux derniéres semaines de vie et 7 (38,9 %),
au cours du dernier mois de vie (p < 0,19).

Enfin, l'étude examinait individuellement les patients ayant
regu un traitement antinéoplasique au cours du dernier mois
de vie; les données se retrouvent au tableau 4. Parmi eux,
6 (66,7 %) ont décidé de limiter les soins invasifs au cours
des 14 derniers jours de vie et 7 (77,8 %), au cours du dernier
mois de vie (p = 1,0). Pour 3 patients (33,3 %), cette décision
a été prise aux soins intensifs et pour 6 (66,7 %) pendant la
période d’hospitalisation (p = 1,0); cinq (55,5 %) ont été admis
aux soins intensifs durant leur derniére hospitalisation, et 3
(33,3 %) y sont décédés (p =1,0).
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Questions Dernier mois de vie (9)
N (%) P-value

Patients admis aux soins 5 (55,5%) P=1,0
intensifs
Patients décédes aux soins 3(33,3%)
intensifs
Lieu ou la limitation des soins
invasifs a eté decidée
Hopital 6 (66,7%) P=10
Soins intensifs 3(33,3%)
Deécision de limiter les soins
invasifs
Derniers 14 jours de vie 6 (66,7%) P=1,0
Dernier mois de vie 7(77,8%)

Source : Auteure. L'analyse statistique a été réalisée a I'aide d’un
test du chi carré.

DISCUSSION

Dans cette étude, 60 % des patients atteints dun GBM
étaient des hommes, et 40 %, des femmes, ce qui correspond a
la prévalence trouvée dans la littérature (Davis, 2016; Thakkar
et al., 2014). Le GBM est plus fréquent chez les adultes, par-
ticulieres & un 4ge avancé (vers 64 ans en moyenne). Lige
moyen de notre échantillon était de 57 ans. Certaines études
font la différence entre un glioblastome primaire, pour lequel
la moyenne d’dge des patients est de 62 ans, et un glioblas-
tome secondaire (qui se forme a partir d'un astrocytome de
bas grade ou d'un oligodendrogliome), plus fréquent chez
les jeunes, et pour lequel I'dge moyen est de 45 ans (Thakkar
etal., 2014).

Le principal intérét du présent projet résidait dans les diffé-
rents indicateurs clés de la qualité des soins en cas de cancer
avancé. Les données concernant ces indicateurs devraient étre
intégrées aux observations quotidiennes notées au dossier du
patient et passées en revue régulierement. Lorientation vers
des spécialistes en soins palliatifs faisait partie des indicateurs.
D’autres, comme la discussion sur les objectifs de soins et les
décisions sur la limitation des soins invasifs, pouvaient étre
évalués a partir des dossiers médicaux, ce qui nous a permis
de revoir nos pratiques.

La plupart des participants a I'étude ont recu des soins
conformes aux normes de qualité, et ce, malgré les impasses
et 1 difficulté d’entrer en contact avec les patients atteints
dun GBM. En effet, la maladie est trés éprouvante et la
famille doit composer avec de lourdes responsabilités et des
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changements de comportement qui s’ajoutent aux symptomes
physiques. De plus, méme chez les jeunes patients, l'espé-
rance de vie (ou la survie) ne dépasse souvent pas deux ans, et
les possibilités de traitements modifiant I'évolution de la mala-
die sont peu nombreuses.

Patients dirigés vers les soins palliatifs

On prend de plus en plus conscience des bénéfices du
suivi par une équipe de soins palliatifs tout au long de la
maladie; il a été prouvé que les soins palliatifs allegent les
symptémes, font baisser les taux de dépression, réduisent le
colit des soins, limitent les séjours a I'hépital, diminuent le
recours aux soins invasifs en fin de vie, et améliorent la sur-
vie des patients (Hemminger et al., 2017). Diamond et colla-
borateurs (2016) ont établi un lien entre I'admission tardive
aux soins palliatifs (moins de 7 jours avant le déces) et un
usage accru des interventions médicales en fin de vie chez les
patients atteints de tumeurs cérébrales malignes primaires.

Dans une revue systématique sur l'utilisation des soins pal-
liatifs et la planification anticipée des soins pour les patients
souffrant d'un GBM, de 38 a 86 % des patients avaient béné-
ficié de ces services. Toutefois, dans les études sélectionnées,
les patients étaient généralement admis aux soins palliatifs en
toute fin de vie, entre 3 et 22 jours avant le déces (Wu et al,,
2021).

Les faibles taux d’utilisation des soins palliatifs, couplés a
l'admission tardive a ce type de services résultent peut-étre
d’'un manque de connaissances sur l'utilité des soins pallia-
tifs et de la mauvaise perception du mot par les patients, les
familles et les professionnels de la santé. Fadul et collabora-
teurs (2009) ont évalué les répercussions des termes « soins
palliatifs » et « soins de soutien » au moyen d'un sondage
aupres doncologues. A la question « Le nom du service fait-il
diminuer l'espoir des patients et des membres de la famille? »,
61 % des oncologues ont répondu « oui » pour « soins pallia-
tifs » comparativement a 15 % pour « soins de soutien ». A
la question « Le nom du service représente-t-il un obstacle
3 l'admission des patients? » 44 % ont répondu par l'affir-
mative pour le terme « soins palliatifs » comparativement a
11 % pour le terme « soins de soutien ». Zimmerman et col-
laborateurs (2016) suggerent également que le terme « soins
palliatifs » porte un préjugé, particulierement lors des pre-
miers rendez-vous en clinique externe, et méme lorsque la
personne a déja vécu une expérience positive des soins pal-
liatifs précoces auparavant. Ce préjugé, jumelé a I'absence de
critéres bien définis pour aiguiller les patients vers les soins
palliatifs, explique peut-étre pourquoi si peu de participants a
notre étude ont été orientés vers ces services. Les autres tra-
vaux sur le sujet font le méme constat et rapportent que les
neuro-oncologues dirigent rarement les patients atteints
d'un GBM vers les soins palliatifs & un stade précoce de la
maladie (Hemminger et al., 2017; Walbert et al., 2015).

Comme l'ont proposé Hui et Bruera (2015) en se fondant
sur des modeles conceptuels et cliniques, il existe des themes
communs concernant la maniére d’arrimer oncologie et soins
palliatifs. Toutefois, malgré la diversité des approches, on ne
s'entend pas sur des questions comme « Qui devrait étre admis
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aux soins palliatifs? », « Quand les soins palliatifs devraient-ils
étre introduits? », « Quelle part des soins palliatifs primaires
les oncologues et médecins généralistes devraient-il fournir? »
et « Quel environnement est le plus adéquat pour prodiguer
les soins palliatifs? ». La réponse a ces questions dépend du
systéme de santé dans lequel le service est offert, de la popula-
tion de patients, de la disponibilité des ressources, de la forma-
tion des cliniciens, et des attitudes et croyances sur les soins
palliatifs. Devant une telle hétérogénéité, les établissements
devront, individuellement, définir le degré optimal darri-
mage qui serait le mieux accepté et le plus efficace localement
pour améliorer I'intégration de ces deux spécialités (Hui et al.,
2015).

Discussion sur les objectifs de soins et la limitation des
soins invasifs et de maintien des fonctions vitales : quand et
comment s’y prendre

Le GBM affaiblit la capacité décisionnelle de la plupart des
patients pendant le dernier mois de vie (Hemminger et al.,
2017). Cette dégradation cognitive ainsi qu'un faible niveau de
conscience au cours des dix derniers jours de vie étaient pré-
sents chez 95 % des patients de I’étude de Thier et collabora-
teurs (2016), suivis de symptémes comme la fievre (88 %), la
dysphagie (65 %) et les crises dépilepsie (65 5). Les patients
sont difficilement en mesure d’évaluer les signes et symp-
tomes cliniques en fin de vie et on rapporte dans la littérature
qu’ils ne meurent pas dans la dignité.

Miranda et collaborateurs (2017) ont montré que les
patients atteints d'un GBM discutent relativement tard de la
gravité de leur maladie, en moyenne 84 jours avant leur déces.
La plupart préféraient recevoir des soins de maintien des fonc-
tions vitales, mais les instruments utilisés dans létude ne
décrivaient pas les types d’intervention (dialyse, intubation,
réanimation cardiorespiratoire) ou leurs conséquences, et ne
tenaient pas compte des objectifs et des priorités des patients.
Dans la présente étude, 13 patients (43,3 %) ont décidé de limi-
ter les soins invasifs (dialyse, intubation, réanimation car-
diorespiratoire) dans les 14 derniers jours de vie seulement,
décision qui a été prise aux soins intensifs pour 4 (30,8 %)
dentre eux. Il faudrait que les discussions sur les objectifs de
soins, et donc sur la limitation des soins invasifs, aient lieu
plus tét dans la trajectoire de soins (ASCO, 2012). Pottash et
collaborateurs (2020), qui ont mené une étude dans une unité
de soins intensifs en neurologie, rapportent que dans 88 %
des cas l'équipe de soins palliatifs était sollicitée pour aider
a définir les objectifs de soins du patient. Tran et collabora-
teurs (2016) ont obtenu un résultat similaire; selon eux, la cla-
rification des objectifs de soins constitue le motif principal de
consultation en soins palliatifs, suivi par le soutien a la famille
et 'aide a la communication et 2 la prise de décisions.

Selon Boele et collaborateurs (2023), ce qui importe le plus
chez les patients atteints dun GBM et leurs proches, cest
d’avoir une relation de confiance avec Iéquipe et d’étre bien
informés des options de traitement. En retour, cela permet au
patient détre plus 3 méme de participer aux décisions. Parmi
les obstacles a une bonne communication, on trouve le début
souvent précipité du traitement, les symptémes propres aux
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tumeurs cérébrales (perte de mémoire et confusion), le choc
du diagnostic, et le fait de ne pas savoir (pour les patients et les
proches) a qui poser leurs questions.

Forte (2018) propose un cadre de travail en quatre étapes
pour arrimer la pratique fondée sur des données probantes et
les soins centrés sur la personne, et encourager la communica-
tion sur les préférences et les objectifs de soin. Ce cadre s’ins-
crit dans des principes d’analyse bioéthique des situations. La
premiére étape est de comprendre le corps et sa biologie, cest-
a-dire les maladies et les options de traitement. La deuxiéme
étape est nécessaire pour apprendre a connaitre la personne
et son histoire de vie afin de comprendre ses valeurs et sa per-
ception de la souffrance. La troisieme étape se concentre sur
I'équipe multidisciplinaire et la quatriéme, sur la relation entre
le patient et le professionnel de la santé. Ce cadre de travail est
un exemple de I'approche qui guide habituellement I'équipe de
soins palliatifs de notre hopital.

Dernier traitement antinéoplasique peu de temps avant le
déces

Quand le traitement antinéoplasique est interrompu avant
la fin du protocole parce que le patient est trop malade ou que
les résultats des tests sanguins ne sont pas assez bons pour
continuer, mais que ce cas de figure n’a pas été présenté au
patient, cela complique la situation. Le médecin peut alors
avoir pris la décision et mettre le patient devant le fait accom-
pli lors du rendez-vous en clinique externe.

Mack et collaborateurs (2010) ont constaté que les patients
ayant discuté de leur fin de vie avec leur médecin dans les
30 jours précédant leur déces étaient moins susceptibles de
recevoir de la chimiothérapie au cours des 14 derniers jours de
vie (Philip et al., 2018). De plus, les patients qui avaient recu
des « soins palliatifs précoces » étaient moins susceptibles de
recevoir de la chimiothérapie au cours des derniers 60 jours
de vie (Fadul et al., 2009). On parle de soins palliatifs pré-
coces quand les patients rencontrent un membre de 'équipe
de soins palliatifs peu apres le diagnostic, et au moins chaque
mois par la suite en clinique externe jusqu’a leur déces. Les
lignes directrices sur le suivi avec I'équipe de soins palliatifs
font état de cinq éléments : compréhension de la maladie,
contréle des symptémes, prise de décision, adaptation, et pla-
nification et aiguillage) (Brom et al., 2016).

Dans la présente étude, de trés nombreux patients ont recu
un traitement antinéoplasique au cours du dernier mois de vie,
malgré un pronostic défavorable. Plus de la moitié des patients
ont décidé de limiter les soins invasifs seulement dans le der-
nier mois de vie. Ces situations peuvent accroitre la souffrance
des patients et de leurs proches, et complexifier le travail des
professionnels qui les soignent. Ainsi, nous sommes d’avis
que les discussions sur les objectifs de soins devraient avoir
lieu le plus t6t possible.
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