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Que ce soit dans la population ou chez les professionnels de la
santé, les soins palliatifs sont fréquemment associés a la fin de vie
et au cancer. ID-PALL est un nouvel instrument court, facile d’utili-
sation, pour aider les professionnels a identifier les besoins de
soins palliatifs généraux ou spécialisés chez les patients adultes
hospitalisés dans les différents milieux de soins et déja validé en
médecine interne. ID-PALL devrait aider les professionnels a se
mettre en discussion autour d’un projet de soins palliatifs adapté,
afin de maintenir la meilleure qualité de vie possible pour les
patients et leurs proches et également permettre d’appeler les
spécialistes de soins palliatifs au moment opportun. Des recom-
mandations pour la pratique clinique sont également proposées
pour orienter les professionnels apres la phase d’identification.

Identifying patients in need of general or specialised
palliative care with ID-PALL

Palliative care is frequently associated with end of life and cancer,
both in the general population and among healthcare professionals.
ID-PALL is a new, short, easy-to-use instrument to help professionals
to identify general or specialized palliative care needs in adult
inpatients in different care settings. ID-PALL has already been vali-
dated in internal medicine units. ID-PALL should help professionals
to discuss a suitable palliative care project, in order to maintain the
best quality of life for patients and their relatives, and to involve
palliative care specialists at the appropriate time. Recommenda-
tions for clinical practice are also proposed to guide professionals
after the identification phase.

INTRODUCTION

Les soins palliatifs sont définis par ’Organisation mondiale
de la santé (OMS) comme une approche holistique, multi-
disciplinaire, centrée sur le patient et ses proches. Ils visent a
optimiser leur qualité de vie «face aux conséquences d’une
maladie potentiellement mortelle, par la prévention et le
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soulagement de la souffrance, identifiée précocement et
évaluée avec précision, ainsi que par le traitement de la
douleur et des autres problemes physiques, psychosociaux et
spirituels».! Que ce soit dans la population générale ou chez
les professionnels de la santé, les soins palliatifs sont encore
fréquemment associés a la fin de vie et au cancer uniquement.
Pourtant, tous les patients atteints d’'une maladie évolutive,
non guérissable et potentiellement mortelle, nécessitent qu’on
se préoccupe de leur qualité de vie tout au long de leur maladie.
IIs ont également besoin qu'un soutien adapté soit apporté a
leurs proches. Or, malgré le développement des soins pallia-
tifs depuis déja quelques décennies, I'identification du besoin
de soins palliatifs reste une problématique d’actualité au niveau
national et international. Cela est particulierement vrai pour
les patients atteints de pathologies non oncologiques, pour
les personnes agées, celles atteintes de démence, ainsi que
pour les patients issus de populations dites «vulnérables» ou
«minoritaires», pour qui le besoin de soins palliatifs est
identifié trop tardivement, voire jamais dans certains cas.?’
L’amélioration de l’acces aux soins palliatifs pour toute
personne en ayant besoin, indépendamment de leur diagnos-
tic, de leur age, de la provenance ou du lieu de soins, est un
impératif éthique.*

Les soins palliatifs se différencient en deux catégories: les
soins palliatifs généraux et ceux spécialisés.” Les premiers
concernent les patients ayant un pronostic vital menacé par
une maladie chronique, évolutive, non guérissable et poten-
tiellement mortelle, ou qui ont atteint la derniére phase
naturelle de leur existence, avec des problématiques gérables
par des professionnels non spécialisés en soins palliatifs.’ En
Suisse, cette derniere catégorie concerne en premiere inten-
tion les personnes agées qui vivent a domicile ou en établisse-
ment médico-social (EMS). Les soins palliatifs généraux sont
donnés par tous les professionnels de la santé et des milieux
socio-éducatifs et devraient étre instaurés non seulement au
stade précoce d’une maladie incurable, mais également lors
d’une fragilité importante liée a 1'dge.” La population de
patients en ayant besoin représenterait 75 a 80% des patients
en situation palliative. Le quart de patients restant nécessite
des soins palliatifs spécialisés.® Il s’agit de patients dont la
situation est hautement instable et imprévisible sur le plan
somatique et cela peut également concerner les spheres
psychologique, sociale et existentielle. La complexité de la
situation, caractérisée par plusieurs problématiques intri-
quées, requiert des traitements et/ou des soins spécifiques
prodigués par des spécialistes en unité spécialisée ou par les
professionnels des équipes mobiles de soins palliatifs.®
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IDENTIFICATION DU BESOIN DE SOINS PALLIATIFS

L’absence de consensus sur des criteres clairs et exhaustifs
d’identification des patients nécessitant des soins palliatifs
rend celle-ci difficile pour les professionnels non formés
spécifiquement dans ce domaine.*"" A cette difficulté peuvent
s’ajouter d’autres obstacles tels que des méconnaissances,
des stigmatisations ou le sentiment d’étre démuni lorsqu’il
s’agit d’aborder la question des soins palliatifs avec le patient
et ses proches.*"" En plus d’une meilleure sensibilisation des
professionnels aux soins palliatifs tout au long de leur cursus
de formation, l'utilisation d’un instrument spécifique est
reconnue comme favorisant lidentification des patients
nécessitant des soins palliatifs.*”? Les instruments existants
n’ont pour l'instant été que partiellement validés. Il n’y a, par
exemple, aucune validité comparant les performances de
'instrument avec un gold standard, ce qui limite une recom-
mandation d’utilisation dans la pratique. De plus, ces instru-
ments ne permettent pas de différencier le besoin de soins
palliatifs généraux de celui de soins palliatifs spécialisés.>"®

UN NOUVEL INSTRUMENT D’IDENTIFICATION
DES PATIENTS PALLIATIFS
Sur mandat de la Direction générale de la santé du canton de

Vaud, un nouvel instrument d’identification des patients
nécessitant des soins palliatifs généraux ou spécialisés (ID-

SOINS PALLIATIFS

PALL) a été développé et les premieres étapes de validation
ont été réalisées.'"® Une attention particuliere a été portée au
développement de cet instrument afin qu’il puisse étre utilisé
tant par les médecins que par les infirmiers-eres pour tous les
patients adultes, indépendamment de leur pathologie et de
leur lieu de soins ou de vie. Il a également été pensé pour étre
le plus court possible afin d’en faciliter I'utilisation.

ID-PALL est un instrument en deux parties (figure 1). La
premiere, ID-PALL G, permet d’identifier les patients ayant
besoin de soins palliatifs généraux a I'aide de sept items tels
que la «question-surprise » (Seriez-vous surpris si ce patient
décédait dans les 12 prochains mois?), des données en lien
avec les facteurs de fragilité et vulnérabilité associés a une
maladie non guérissable, ’arrét des traitements curatifs, des
aspects de souffrance psychosociale ou le besoin des profes-
sionnels. La seconde partie, ID-PALL S, permet d’identifier
les patients nécessitant des soins palliatifs spécialisés en
tenant compte, par exemple, de la complexité d’évaluer et
de traiter les symptomes, d’une souffrance existentielle
sévere, d'un désaccord ou incertitude concernant le projet
thérapeutique ou de projets de soins anticipés difficiles a
réaliser. ID-PALL S n’est a remplir que si ID-PALL G est
positif. Dans les deux parties, les dimensions physiques,
psychologiques et existentielles de la personne sont consi-
dérées, tout en prenant en compte les besoins des proches
et des professionnels.

Si vous avez coché

le patient nécessite selon toute probabilité des soins palliatifs généraux.
Merci de vous référer aux recommandations pour la pratique des soins palliatifs
généraux et de remplir I'ID-PALL® S a la suite.

FIG1 ID-PALL: identification des patients nécessitant des soins palliatifs
~ ID-PALL® G ID-PALL® S
IDentification des patients IDentification des pati é i (m e pzmma
patients nécessitant des et de support
nécessitant des soins PALLia- soins PALLiatifs Spécialisés.
tifs Généraux Les soins palliatifs spécialisés sont prodigués
Les soins palliatifs généraux par ou avec des professionnels spécialisés en
sont prodigués par les profes- soins palliatifs.
sionnels non spécialisés en Répondez a tous les énoncés ci-dessous, par rapport a la situation actuelle du
soins palliatifs dans tous les patient, uniquement lorsque Foutil ID-PALL G est positif :
milieux de vie et de soins.
Répondez a tous les énoncés ci-dessous, par rapport a la situation actuelle du
patient :
7 T st e sévére et ycompris | OOui O Non')
1. Seriez-vous surpris si ce patient décédait dans les 12 prochains | CJOui DNon\ la douleur, nayant pas répondu de maniére satisfaisante au traite-
mois ? ment dans un délai de 48h
2. Le patient est atteint d’une maladie évolutive ou d’un ensemble de 2. Difficultés a évaluer les symptdmes physiques ou les probléma- | CJOui CONon
maladies/comorbidités qui limite son espérance de vie tiques psychologiques, sociales ou spirituelles
ET qui présente (plusieurs choix possibles) : 3. Désaccord ou incertitude chez le patient, les proches ou les profes- Ooui ONon
un déclin fonctionnel général (avec réversibilité limitée et Ooui ONon sionnels concernant p. ex. les traitements médicaux, le code de réani-
augmentation du besoin de soutien pour les activités de la vie quoti- mation ou des décisions complexes
dienne) 4. Souffrance psychosociale ou existentielle sévéere chez le patient Ooui ONon
ou (ex: symptémes anxieux ou dépressifs importants, sentiment d'isole-
une instabilité marquée durant les 6 derniers mois (définie par: | JOui CJNon ment/d'étre un fardeau, perte de sens/d’espoir, désir de mort, demande de
un symptoéme non contrélé du point de vue du patient OU une escarre suicide assisté)
catégorie >3 OU plus qu’un épisode d’état confusionnel aigu, d’infec- 5. Souffrance psychosociale ou existentielle sévére chez les proches Ooui ONon
tion, d’hospitalisation non programmée ou de chute) (ex. : symptdmes anxieux ou dépressifs importants, sentiment d’épuisement
ou majeur, déstabilisation importante du systéme familial, perte de sens/d’es-
une souffrance psychosociale ou existentielle du patient ou Ooui ONon poir)
des proches 6. Sédation palliative envisagée (soulagement d’un symptéme réfrac- Ooui ONon
ou taire et intolérable par une diminution de I'état de conscience a I'aide d’une
le besoin d’un accompagnement pour la prise de décisions Ooui ONon médication spécifique)
lors de la derniere phase de la vie 7. Projet de soin anticipé ou directives anticipées difficiles a établir | CJoui CJNon
3. Interruption effective ou envisagée des traitements a visée Ooui ONon avec le patient et/ou les proches
curative ou des mesures de soutien vital (ex : ventilation artificielle, 8. Le patient, ses proches ou les professionnels pourraient, selon | CJOui CJNon
dialyse, alimentation et/ou hydratation artificielle) vous, bénéficier de I'intervention de spécialistes en soins palliatifs
4. Demande de soins de confort/palliatifs par le patient, les proches COoui ONon “ 4
\ ou les professionnels )

Si vous avez coché
le patient bénéficierait, selon toute probabilité, d’'une
consultation d’une équipe spécialisée de soins palliatifs

ID-PALL® v1, 2020, F. Teike Lithi et al.

(Utilisation permise apreés inscription gratuite sur le site web: www.chuv.ch/id-pall).
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La validité de critere d’ID-PALL a été réalisée dans deux
services de médecine interne suisses. Plus de 2200 patients
ont été évalués d’une part par les infirmiers-eres et médecins
de premicre ligne avec cet instrument, et d’autre part par un
binéme médico-infirmier spécialisé en soins palliatifs consi-
déré ici comme le gold standard. Toutes les évaluations ont eu
lieu apres 2 a 4 jours d’hospitalisation.

La validité de critere permet de calculer:

« La sensibilité de instrument, c’est-a-dire la probabilité que
le test soit positif lorsque le patient est jugé comme ayant
des besoins de soins palliatifs par le gold standard.

o La spécificité, c’est-a-dire la probabilité que I'instrument
donne un résultat négatif lorsque le gold standard juge que
le patient n’a pas de besoins de soins palliatifs.

 Lavaleur prédictive positive, c’est-a-dire la probabilité que le
patient ait effectivement des besoins de soins palliatifs
lorsque l'instrument donne un résultat positif.

» La valeur prédictive négative, c’est-a-dire la probabilité que
le patient n’ait pas de besoins de soins palliatifs lorsque
l'instrument donne un résultat négatif.

La validité structurelle et la cohérence interne de 'instrument
ont aussi été mesurées."”

La moyenne d’age des patients évalués était de 73 ans (+ 16,5).
Plus de 70% étaient atteints de maladies non oncologiques,

principalement d’insuffisance cardiaque, de bronchopneumo-
pathie chronique obstructive ou de démence. Un seul item
d’ID-PALL coché s’est révélé étre le meilleur seuil pour détecter
tant les patients nécessitant des soins palliatifs généraux (ID-
PALL G) que ceux ayant besoin de soins palliatifs spécialisés
(ID-PALL S). ID-PALL G a une sensibilité de 80,1% tandis que
celle d’ID-PALL S est de 82,4%. Les principaux résultats utiles
pour la pratique clinique sont présentés dans le tableau 1.

Dans une logique de dépistage, la sensibilité a été privilégiée a
la spécificité. Pour rappel, en tant qu'instrument de dépistage,
ID-PALL doit permettre d’estimer la probabilité du besoin de
soins palliatifs, ce qui differe d’un instrument a visée diag-
nostique qui devrait permettre d’en établir la présence ou

Principaux résultats des propriétés

TABLEAU 1 de mesure d’ID-PALL

ID-PALL: instrument court et facile d’utilisation pour identifier les patients
nécessitant des soins palliatifs; ID-PALL G: permet d’identifier les patients ayant
besoin de soins palliatifs généraux; ID-PALL S: permet d’identifier les patients
ayant besoin de soins palliatifs spécialisés; VPN: valeur prédictive négative; VPP:
valeur prédictive positive.

Sensibilité (%) | Spécificité (%) | VPP | VPN

(%) | (%)

Score IDPALLG =1 | 80,1 58,5 61,3 78,2
Score IDPALLS 21 | 824 63,6 14,9 97,9

FIG 2

ID-PALL: recommandations pour la pratique des soins palliatifs généraux

ID-PALL: identification des patients nécessitant des soins palliatifs.
IDENTIFIER

:ﬂ Symptomes

Réaliser une évaluation de la
douleur et des autres symptémes
(dyspnee nausées, anxieté etc.) a
I'aide d'Un instrument adapté a la
situation (p. ex ESAS), soulager les ° o o
symptoémes identifiés et les *
réévaluer régulierement N

ID-PALL®
Recommandations pour
la pratique de soins
palliatifs généraux

PLANIFIER

Projet de soins anticipé

Discuter les valeurs et préférences
du patient et des proches afin de
définir leurs choix pour le futur.
Informer sur les directives
anticipées et soutenir le processus
de rédaction

Communication . . Soins éducatifs
Initier une discussion sur ce que le . . Enseigner au patient et a ses
patient et ses proches comprennent . . proches des stratégies de gestion
de la maladie et son évolution, ainsi © 0 des effets de I'évolution de la
que sur leurs choix pour la suite de la 2 Q maladie et de la fin de vie
prise en charge .o @ @ .o o
Besoins Patient et proches AnCUSE
Evaluer les besoins psychosociaux Offrir des soins de fin de vie |
et existentiels et les ressources du BONNEes respectant les valeurs et préférences
patients et de ses proches. - @ ; 3 ®: - du patient tout en accompagnant les
démographiques, proches
diagnostic, traitements
Anticipation . 4
Envisager les éventuelles * ° @ @ Organiser, en collaboration avec les
complications et organiser les b et autres professionnels, le soutien et
moyens pour y répondre . . les soins adaptés aux besoins du
. . patient et de ses proches
o o DOCUMENTER
Deuil . R R . . Continuité des soins
Evaluer les besoins de soutien de . Si besoin d’aide pour Documenter dans le dossier de soins

oo o
deuil des proches et orienter vers
une aide spécifique si besoin

la mise en ceuvre d'une
ou plusieurs recommanda-
tions, l'avis d'une équipe spé-
cialisée en soins palliatifs peut
étre demandé

DTN

les choix du patient, les éventuelles
directives anticipées et/ou projet de
soins anticipé. Transmettre, avec
|'accord du patient, les éléments
importants aux professionnels
impliqués

Recommandations ID-PALL® v1, 2020, F. Teike Liithi et al.
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P’absence avec un haut degré de certitude. Dans cette perspec-
tive, les «faux négatifs», c’est-a-dire les patients qui ne sont
pas identifiés comme nécessitant des soins palliatifs par
l'instrument alors qu’ils en ont besoin, sont a limiter le plus
possible. Cela est en effet plus important que de limiter le
nombre de «faux positifs», c’est-a-dire les patients identifiés
comme nécessitant des soins palliatifs par I'instrument alors
qu’ils n’en ont en réalité pas besoin. Ceci s’inscrit dans une
volonté d’améliorer Iidentification du plus grand nombre,
sachant que cet instrument de dépistage doit surtout servir
de «lanceur d’alerte» pour les professionnels afin que ces
derniers se mettent en discussion autour du projet de soins
avant de commencer réellement des soins palliatifs avec le
patient.

DES RECOMMANDATIONS POUR LA PRATIQUE
DES SOINS PALLIATIFS GENERAUX

Lidentification du besoin de soins palliatifs ne fait sens que si
des recommandations pour la pratique clinique peuvent
ensuite étre mises en ceuvre. Puisque les soins palliatifs géné-
raux sont donnés par tous les professionnels, dans tous les
milieux de soins et de vie, il semblait important de proposer
quelques orientations concernant la mise en ceuvre de ce type
de soins. Pour ce faire, une revue de la littérature sur les
recommandations de bonne pratique a été réalisée, suivie par
des entretiens et des focus groupes avec des professionnels
futurs utilisateurs d’ID-PALL, soit des infirmiers-eres et des
médecins de premiere ligne, ainsi que des questionnaires
adressés aux spécialistes en soins palliatifs de Suisse latine.
Au terme de ce processus, 10 orientations a suivre en cas
d’identification du besoin de soins palliatifs généraux ont été
édictées (figure 2). Elles sont regroupées en 4 catégories:
identification, la planification, la collaboration et la docu-
mentation. I1 a volontairement été décidé de ne pas entrer
dans un niveau d’opérationnalisation trop détaillé afin que
chacune de ces orientations puisse étre développée selon la
spécificité des différents milieux cliniques.

Ainsi, lorsque 'ID-PALL G est positif, les professionnels peuvent
mettre en ceuvre des soins palliatifs généraux indépendamment
des spécialistes du domaine, ce qui demandera certainement de

SOINS PALLIATIFS

maximiser le niveau de formation en soins palliatifs de tous
les professionnels de la santé. En cas de difficulté, ces derniers
peuvent cependant s’adresser a une équipe spécialisée en
soins palliatifs pour un avis. Lorsque 'ID-PALL S est positif,
il est recommandé de faire appel aux spécialistes de soins
palliatifs pour démarrer une collaboration entre généralistes
et spécialistes au profit de 'amélioration de la qualité de vie
du patient et de ses proches.

CONCLUSION

ID-PALL est un nouvel instrument d’identification des besoins
de soins palliatifs court et facile d’utilisation, développé pour
tous les milieux de soins et de vie, a 'exception pour I'instant
des urgences, des soins intensifs et des milieux socio-éduca-
tifs, et validé en médecine interne. Une validation dans
d’autres milieux de soins, y compris extrahospitaliers, est
planifiée. ID-PALL a été créé pour une pratique interprofes-
sionnelle afin de favoriser la mise en discussion autour du
projet thérapeutique, dans le but d’améliorer la prise en
charge et donc la qualité de vie des patients et de leurs
proches. ID-PALL, son mode d’emploi et les recomman-
dations pour la pratique des soins palliatifs généraux sont
disponibles en francais, allemand, italien et anglais sur le site
internet du Service de soins palliatifs et de support du CHUV
(www.chuv.ch/id-pall), testez-les!

Conflit d’intéréts: Les auteurs n'ont déclaré aucun conflit d’intéréts en relation
avec cet article.

IMPLICATIONS PRATIQUES

m LUidentification précoce des besoins de soins palliatifs est une
priorité de santé publique et une responsabilité de tous les
professionnels de la santé

m Lutilisation par les professionnels de la santé d’un instrument
de dépistage validé peut favoriser et anticiper cette identification

m ID-PALL est un nouvel instrument court et facile d’utilisation
qui permet I'identification des besoins de soins palliatifs et la
distinction des besoins de soins palliatifs généraux ou spécialisés
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