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RESUME

Problématique : L'accés limité et inégal aux soins palliatifs et de fin
de vie (SPFV) a domicile de méme qu'a des professionnels qualifiés
et & des soins et services infirmiers de qualité en miliew rural aug-
mente les besoins non répondus dans lensemble de la trajectoire de
soins des personnes atteintes de cancer.

Objectifs et méthodologie : Létude propose un devis qualitatif
descriptif afin de mieux comprendre les besoins des personnes
atteintes de cancer recevant des SPFV a domicile en milieu
rural et d’avoir un portrait des soins et services infirmiers qui
leur sont offerts.

Résultats : Cing personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV
en milieu rural ont rapporté de nombreux besoins, notamment en
termes de ressources informationnelles restreintes et des nombreux
déplacements vers les milieux urbains qui nécessitent de lorgani-
sation et du temps. Pour répondre a ces besoins, sept infirmiéres
offrant des soins et services d domicile en milieu rural décrivent
plusieurs défis, notamment les grandes distances a parcourir, les
ressources professionnelles spécialisées limitées, les transferts aux
urgences, le manque de formation en SPFV et labsence déquipe
dédiée.

Conclusion : Ces résultats permettent de mieux comprendre des
besoins spécifiques des personnes atteintes de cancer nécessitant
des SPFV a domicile en miliew rural ainsi que les divers défis
auxquels les infirmiéres font face afin de favoriser le maintien d
domicile.

Mots-clés : Soins palliatifs, fin de vie, besoins, infirmiére,
cancer, région rurale, soins a domicile.
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INTRODUCTION

e cancer est la principale cause de déceés au pays et au

Québec. En conséquence, le nombre de personnes
atteintes de cancer et le nombre de déces continueront d’aug-
menter dans les prochaines années. De plus, la demande de
soins et de services en cancérologie, notamment en soins pal-
liatifs et de fin de vie (SPFV) continuera de s’intensifier au
sein du systéme de soins de santé québécois (Comité consulta-
tif des statistiques canadiennes sur le cancer, en collaboration
avec la Société canadienne du cancer et al., 2021). Il est donc
important de prévoir les soins et services pour répondre adé-
quatement aux besoins de cette population.

En 2015, le gouvernement du Québec a mis en place la Loi
concernant les soins de fin de vie. Celle-ci garantit I'accessibilité et
la qualité des soins, de méme qu'un accompagnement adapté
a chacun des parcours en fin de vie (Légis Québec, 2021). Elle
stipule, entre autres, que les SPFV peuvent étre prodigués
dans différents lieux, incluant le domicile, selon les volontés et
les besoins de la personne soignée et de ses proches. Bien que
l'ensemble des régions québécoises rapportent offrir des SPFV
a domicile, l'offre de services dans ce domaine et son acces-
sibilité¢ fluctuent grandement (Ministere de la Santé et des
Services sociaux [MSSS], 2010, 2015). Les milieux ruraux sont
confrontés a des inégalités ainsi qu'a des défis uniques quant
a loffre des SPFV. Léloignement géographique des milieux
ruraux, les longues distances a parcourir par les professionnels
de la santé pour se rendre a domicile, ou encore les conditions
météorologiques pouvant étre plus difficiles pour certaines
régions éloignées en sont des exemples. Ces défis rencon-
trés spécifiquement en milieu rural contribuent a limiter
l'acceés a plusieurs ressources nécessaires pour répondre aux
besoins des personnes en SPFV a domicile (Duggleby et al.,
2011; Kaasalainen et al., 2011; Kulig et Williams, 2012; Tedder
et al., 2017). Par ailleurs, le manque criant de professionnels
de la santé diiment formés en SPFV, notamment les infir-
mieres et les médecins (MSSS 2015; 2016), géneére des difficul-
tés majeures dans la prestation de SPFV de qualité a domicile.
Par exemple, le transfert de personnes en SPFV a domicile
vers les centres hospitaliers causé par le manque de person-
nel formé sur la gestion des symptomes de fin de vie & domi-
cile est fréquent (Kaasalainen et al., 2012; Kirby et al., 2016). De
fait, les personnes atteintes de cancer qui regoivent des soins
a domicile sont plus susceptibles de se rendre aux urgences
et détre hospitalisées fréquemment (Partenariat canadien
contre le cancer, 2017). En conséquence, I'acces limité et inégal
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aux SPFV a domicile, a des professionnels qualifiés et a des
soins de qualité augmente les besoins de soutien non répon-
dus dans l'ensemble de la trajectoire de soins et diminue par
le fait méme la qualité de vie des personnes atteintes de cancer
(MSSS, 2015, 2016).

Les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV en
milieu rural

Les personnes atteintes de cancer nécessitant des soins pal-
liatifs et de fin de vie (SPFV) ont de nombreux besoins dans
la trajectoire de soins dans divers domaines : physique, infor-
mationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pra-
tique (Fitch et al., 2008).

Les besoins physiques sont décrits principalement en
termes de symptomes qui varient selon la personne, le
moment dans la trajectoire de SPFV et la maladie (Lee et
Ramaswamy, 2020). Parmi ceux-ci, la douleur, la dyspnée, la
fatigue, les nausées et les troubles de sommeil sont fréquem-
ment répertoriés (Bittencourt et al., 2021; Carter et al., 2011;
Garcia-Rueda et al., 2016; Gotze et al., 2014; Giiltas et Yilmaz,
2017; Krug et al., 2016; Kiittner et al., 2017; Lee et Ramaswamy,
2020; Mercadante et al., 2015; Seow, Guthrie et al., 2021).

Les besoins informationnels sont largement rapportés
et représentent plusieurs défis en milieu rural, notamment
concernant l'acces limité a des ressources se retrouvant prin-
cipalement dans les grands centres urbains (Loughery et
Woodgate, 2015) comme les médecins spécialistes ou les pres-
tataires de soins primaires qualifiés (Chen et al., 2019).

Les besoins émotionnels sont également bien décrits et dif-
ferent selon les parcours de vie et 'adaptation de chacun face a
la maladie (Fitch et al., 2008). L'anxiété, la peur, I'incertitude, la
dépression, la détresse émotionnelle, la frustration, la tristesse
sont rapportées et en sont des exemples (Bittencourt et al.,
2021; Carter et al., 2011; Garcia-Rueda et al., 2016; Gétze et al.,
2014; Gotze et al., 2018; Kiittner et al., 2017; Lee et Ramaswamy,
2020; Seow et al., 2011; Seow, Stevens et al., 2021). En milieu
rural, 'anxiété est souvent exprimée en termes de manque
de services et de déplacements vers les centres urbains pour
recevoir les soins et services. Le manque de confidentialité
des milieux ruraux peut provoquer de lisolement en plus
de la détresse émotionnelle et psychologique (Loughery et
Woodgate, 2015).

Parmi les besoins psychologiques et sociaux, la détresse
psychologique est fréquemment rapportée (Gotze et al., 2014;
Kiittner et al., 2017). Selon Iétude de Kiittner et collabora-
teurs (2017), le niveau de détresse psychologique avait une
corrélation significativement élevée avec le nombre de pro-
blemes physiques (r=0,343, p<0.000) et émotionnels (r=0,435,
p=0.000), ainsi quavec le nombre total de problemes (r=0.344,
p<0.000). En résumé, les besoins non répondus peuvent
avoir un impact significatif sur la détresse psychologique.
Par ailleurs, le soutien social qui offre de l'espoir dans la
vie quotidienne et un sens a l'expérience de santé est essen-
tiel (Garcfa-Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020). En
ce sens, les réseaux de soutien présents en milieu rural, les
liens étroits entretenus ainsi que le sentiment dapparte-
nance a une collectivité favorisent le bien-étre psychologique
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et émotionnel des personnes atteintes de cancer et de leurs
proches (Loughery et Woodgate, 2015).

Les besoins spirituels sont également bien décrits dans la
littérature, notamment concernant les pratiques religieuses et
spirituelles, mais également en termes de quéte de significa-
tion de la vie et de la mort, d’espoir, de peur de la mort et de
l'avenir (Charbonneau et Bélanger, 2013; Garcia-Rueda et al.,
2016; Lee et Ramaswamy, 2020; Martoni et al., 2017; Ventura
et al., 2014; Winkelman et al., 2011).

Finalement, les besoins pratiques, notamment concer-
nant la gestion des activités de la vie quotidienne, pour l'aide
au repas et a I'hygiéne de méme que l'aide financiére et
l'aide pour les déplacements sont rapportées (Garcia-Rueda
et al., 2016; Giiltas et Yilmaz, 2017; Lee et Ramaswamy, 2020;
Wang et al., 2018). En milieu rural, 'organisation des dépla-
cements fréquents vers les centres spécialisés et les dépenses
liées (usure des voitures, carburant, stationnement et repas)
sont également nommeées comme une contrainte pour les per-
sonnes vivant dans ces régions (Loughery et Woodgate, 2015).

CADRE CONCEPTUEL

Le cadre des soins de soutien en oncologie (Fitch et al.,
2008) a servi de point de départ pour le premier objectif de
l'étude, qui visait a explorer les besoins des personnes atteintes
de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural. Ce
cadre propose une approche holistique centrée sur les besoins
de la personne, incluant les SPFV. Il a été élaboré afin dai-
der aussi bien les professionnels qui travaillent en cancérolo-
gie que les gestionnaires de programmes a conceptualiser le
type d’aide nécessaire aux personnes atteintes de cancer pour
répondre aux différents besoins tout au long du continuum
de soins. Le concept de besoin est central et catégorisé en sept
domaines qui permettent de préciser I'ensemble des besoins
des personnes atteintes de cancer (Fitch, 2015).

Pour le second objectif, qui visait a décrire les soins et ser-
vices infirmiers offerts pour répondre a ces besoins, cest
le modele opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion
et collaborateurs (2011) et couramment utilisé dans l'im-
plantation de nouveau programme en santé qui a été retenu
(Patton, 2012). Trois dimensions du cadre ont été adaptées a
la population a I’étude ainsi qu’a son contexte, et ont contri-
bué a l'analyse et a la description des différents soins et ser-
vices infirmiers dans le cadre de cette étude : 1) les ressources
nécessaires pour l'offre des SPFV a domicile et les activités
réalisées avec les ressources disponibles; 2) 'engagement des
infirmiéres participantes dans les SPFV et dans les activités,
de méme que les impressions des infirmiéres participantes
sur les SPFV a domicile en milieu rural; et 3) les éléments
nécessaires pour réussir le maintien a domicile des personnes
en SPFV en milieu rural.

BUT ET OBJECTIFS DE UETUDE

Le but était de mieux comprendre les besoins des per-
sonnes atteintes de cancer qui recoivent des SPFV a domicile
en milieu rural afin de mieux leur offrir des soins et services
infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de
la maladie.
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Létude poursuivait deux objectifs, soit : 1) explorer les
besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
des SPFV a domicile en milieu rural; et 2) décrire les soins et
services infirmiers qui leur sont offerts.

METHODOLOGIE

Devis

Pour répondre au but et aux objectifs de I'étude, un devis
qualitatif descriptif a été retenu. Celui-ci permet détudier le
phénomene a l'étude, clest-a-dire les soins palliatifs et de fin
de vie a domicile dans un contexte de ruralité, et de fournir
de nouvelles données sur le sujet a I'étude (Fortin et Gagnon,
2015), pour lequel il y a un manque de connaissances récentes.

Participants et procédure

La méthode d‘échantillonnage non probabiliste par choix
raisonné a été utilisée pour répondre aux deux objectifs de
I'étude. Les participants ont été sélectionnés a partir de critéres
spécifiques afin que le phénomene a l'étude puisse étre bien
représenté et que le biais de sélection soit réduit (Gray et al.,
2017). Pour le premier objectif visant a explorer les besoins des
personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile vivant en
milieu rural, les critéres d’inclusion étaient : 1) étre un homme
ou une femme d’4ge adulte (18 ans et plus); 2) étre atteint d'un
cancer avec un pronostic de vie d'un an et moins; 3) recevoir
des SPFV a domicile; 4) résider dans la région rurale a I’étude;
et 5) comprendre et parler le francais. Les criteres d’inclu-
sion pour l'éligibilité a I'étude ont été partagés aux travailleurs
sociaux en soins palliatifs, ainsi qu’aux infirmiéres du pro-
gramme de soutien a domicile du milieu a I’étude. Un feuillet
de recrutement contenant les coordonnées de I'étudiante-cher-
cheuse et de la directrice de recherche leur a été remis afin
qu’il soit transmis aux personnes répondant aux critéres de
sélection. Les personnes intéressées a participer ont pu contac-
ter directement I'’étudiante-chercheuse, qui les a informées du
protocole de recherche.

Pour répondre au deuxieme objectif visant a décrire les
soins et services infirmiers offerts 2 domicile en milieu rural,
les criteres d’inclusion étaient : 1) étre une infirmiére travail-
lant au soutien a domicile (SAD), programme soutien a l'au-
tonomie des personnes igées (SAPA), du milieu a I’étude;
2) avoir déja dispensé des SPFV a domicile; et 3) comprendre
et parler le francais. Les critéres d’inclusion ont été partagés a
la chef de programme, qui a remis un feuillet de recrutement
contenant les coordonnées de I'étudiante-chercheuse et de la
directrice de recherche aux personnes qui répondaient aux cri-
teres de sélection. Les personnes intéressées a participer ont
pu contacter directement l'étudiante-chercheuse, qui les a
informées du protocole de recherche.

Pour tous les participants de 'étude, soit cinq personnes
atteintes de cancer en SPFV et sept infirmiéres, les données
ont été collectées par entrevues téléphoniques individuelles
semi-dirigées d'une durée de 60 a 90 minutes, entre le mois
de septembre 2020 et le mois de mars 2021. La pandémie de
COVID-19 a compliqué le recrutement de I’échantillon durant
cette période. Deux guides dentrevues ont préalablement
été congus et prétestés aupres de personnes de populations

ressemblant a celles de I’étude (annexe 1). Pour les entrevues
aupres des participants atteints de cancer en SPFV, le guide
dentrevue a été élaboré a partir du cadre de soins de soutien
(Fitch et al., 2008). Les dimensions du modeéle opérationnel
de Patton (1997) adapté par Fillion et collaborateurs (2011)
ont guidé Iélaboration du guide dentrevue utilisé aupres des
infirmieres participantes. Un questionnaire concernant des
données sociodémographiques a également été rempli afin
deffectuer une analyse descriptive des caractéristiques des
participants.

Le formulaire de consentement a été complété par écrit ou
verbalement par tous les participants de létude. Lensemble
des entrevues ont été audio-enregistrées avec le consente-
ment écrit ou verbal des participants. Tout le matériel de la
recherche est conservé dans un classeur barré dans le bureau
de la chercheuse principale, et 'ensemble du matériel et des
données seront détruits au plus tard cinq ans apres la fin de la
collecte des données. Lapprobation éthique a été obtenue du
centre intégré universitaire de santé et de services sociaux ol
l'étude s’est déroulée (Projet 2021-2044).

Analyse des données

L'analyse des données a été réalisée selon les trois étapes
de la méthode de Miles et collaborateurs (2018). Les données
recueillies et audio-enregistrées (verbatims) ont d’abord été
retranscrites intégralement. Plusieurs lectures attentives du
contenu des entrevues ont été effectuées afin d’avoir un por-
trait global des différents besoins rapportés lors des entrevues,
ainsi que des soins et services infirmiers offerts. Les données
ont été organisées et codifiées a l'aide du logiciel NVivo 12.
Une analyse statistique descriptive des données sociodémo-
graphiques incluant la situation de santé a également été
effectuée.

Pour accroitre la crédibilité de l'étude, la triangulation de
diverses sources documentaires et 'examen des données qua-
litatives sur les besoins de méme que sur les soins et services
collectées lors des entrevues semi-dirigées ont été jugés per-
tinents. La fiabilité de I'étude a été assurée a l'aide de l'utili-
sation de guides d’entrevues basés sur les cadres de référence
de Fitch et collaborateurs (2008) et de Patton (1997) adapté
par Fillion et collaborateurs (2011). En plus d’étre encodées
par l'étudiante-chercheuse, les données ont été encodées par
la directrice de recherche afin de valider les résultats et das-
surer l'objectivité de leur interprétation. Finalement, le cri-
tere de la transférabilité a été respecté en s’assurant de décrire
de facon détaillée le milieu et le contexte de 'étude, ainsi que
I’échantillon.

RESULTATS

Les tableaux 1 et 2 présentent les caractéristiques socio-
démographiques de I'échantillon de I'étude. Les besoins des
personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domi-
cile sont décrits (tableau 3), de méme que les soins et services
infirmiers qui leur sont offerts (tableau 4).

Les différents besoins rapportés
Lensemble des personnes atteintes de cancer dans la
phase de SPFV de l'étude ont rapporté de nombreux besoins
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Tableau 1

Caracteéristiques sociodémographiques et médicales des personnes

atteintes de cancer

Variables Personnes atteintes de cancer
(n=5)
n %
Age (moyenne) 63,4 ans
(52-74 ans)
Niveau d’éducation
Universitaire 1 20
Collégial 4 80
Etat civil
Célibataire 1 20
Marié 3 60
Divorce 1 20
Type de cancer
Poumon 1 20
Colorectal 1 20
GEsophage 1 20
Gynécologique 1 20
Tumeur 1 20
neuroendocrine
Présence proche
aidant
Oui 5 100
Non 0 0
Temps depuis
I'annonce du
diagnostic de cancer
<6 mois 1 20
>6 mois<1an 1 20
>lan<2ans 1 20
>2ans 2 40
Temps depuis le
début des SPFV
1 mois 2 40
2 mois 1 20
3 mois 1 20
7 mois 1 20

regroupés a l'aide des domaines de besoins du cadre de
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Tableau 2

Caractéristiques sociodémographiques des infirmieres

Variables Infirmiéres (n =7)
Age (moyenne) 41,6 ans
(37-60 ans)

Niveau d’éducation

Universitaire 4

Collegial 3
Années d’expérience infirmiére (moyenne) 15,1 ans

>1an<15ans 4

>15ans <30 ans 3
Années d’expérience au SAD

<1an 2

>1an<10ans 3

>10 ans 2
Formation spécifique en SPFV

Oui 3

Non 4

soins de soutien de Fitch et collaborateurs (2008). Chacun
des domaines est divisé en themes et illustré par des
citations (tableau 3).

Les besoins physiques ont été décrits principalement en
termes de symptomes physiques, comme la fatigue, la perte
d’appétit, la perte de poids, des troubles du transit intestinal,
de I'cedéme, des troubles de la vision, de la dyspnée ainsi que
des difficultés a la mobilisation. Les participants soulignent
devoir s’adapter a différents symptomes et devoir modifier
certaines habitudes de vie, notamment l'alimentation ou la
mobilisation pour favoriser leur confort. La peur de la douleur
a également été nommée par plusieurs participants, tout au
long de la progression de la maladie.

Différents Dbesoins informationnels sont mentionnés,
notamment concernant la maladie, les soins et les ressources
disponibles. Plusieurs mentionnent avoir des besoins informa-
tionnels non satisfaits puisqu’ils ne sont pas toujours a l'aise de
poser des questions lors des rendez-vous avec les professionnels
de la santé en raison de I'anxiété générée par ces rencontres.

Les nombreux besoins émotionnels rapportés se
regroupent sous quatre thémes : 1) le besoin d’avoir un senti-
ment de sécurité dans l'environnement du milieu rural; 2) le
besoin relié au sentiment d’anxiété par rapport a la situation
de SPFV et ses conséquences; 3) le besoin d’avoir un sen-
timent de confiance envers les professionnels de la santé, et
4) le besoin de pouvoir partager aux proches sur la situation
vécue et d'étre écouté. La possibilité de pouvoir partager sur la
situation vécue avec les proches (amis ou famille) est décrite
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Tableau 3

Les besoins de soutien des personnes atteintes de cancer en SPFV d domicile en milieu rural

Besoins (Fitch et al., Thémes Citations
2008)
1. Physiques Besoin relié aux symptomes « Les étourdissements sont plus intenses, il faut vraiment que je me tienne sur une table, une chaise pour

2. Informationnels

3. Emotionnels

4. Psychologiques

5. Sociaux

6. Spirituels

7. Pratiques

CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL « VOLUME 33, ISSUE 1, WINTER 2023

physiques non soulagés

Besoin d’avoir de I'information
sur différents sujets (SPFV,
types de soins et ressources
disponibles)

Besoin d’avoir un sentiment de
sécurité dans 'environnement
du milieu rural

Besoin relié au sentiment
d’anxiété par rapport a la
situation de SPFV et ses
conséquences

Besoin d’avoir un sentiment
de confiance envers les
professionnels de la santé
Besoin de pouvoir partager aux
proches sur la situation vécue
et d’étre écoute

Besoin relié au changement
de style de vie causé par la
maladie

Besoin de mettre en ceuvre
différentes stratégies
d’adaptation (adopter une
pensée réaliste)

Besoin relié a la perte de
Iemploi

Besoin d’avoir un soutien social

Besoin lié aux changements
dans les roles familiaux

Besoin relié a la quéte de
signification

Besoin d’avoir des croyances
religieuses et spirituelles

Besoin d’aide pour les AVD
et AVQ

Besoin d’aide pour les
déplacements vers les centres
hospitaliers urbains

Besoin d’aide pour les
déplacements dans le milieu
rural

avancer. » (PO1)

«J'ai moins d’énergie pour faire les choses que je faisais avant, méme pour lire! » (P02)

« L'aide médicale a mourir? Cela fait partie des soins palliatifs? Comment ca fonctionne? » (P04)
«Jattends surtout la travailleuse sociale parce que je ne connais rien la-dedans. Les organismes, tout

ca.» (PO3)

«Je suis pas mal mieux ici qu’en ville! C’est plus tranquille, j'ai besoin de tranquillité dans ma vie
présentement et c’est ca que j'ai. » (P02)

«Je me sens en sécurité, ici, a [village]. » (P03)

«Jai un petit hamster qui trotte beaucoup dans la téte, il faut que je m’occupe. Autrement je jongle trop,
puis je n'aime pas ¢a. » (PO1)

«Je passe un TACO et le TACO s’en va a 'oncologue a [ville] et puis 'y pense... Quel sera le

resultat? » (POS)

« Ce n’est pas la mort qui me fait peur, c’est la douleur qu’il y aura avant qui me fait peur! J’appréhende
surtout ¢a... » (PO3)

«Je me sentais respecté et je les respectais aussi dans leur travail, mais je me sentais beaucoup respecté dans
mon état. [...] Iy a une relation de confiance qui s’est installée. » (P02)

«lls comprennent et ils sont compatissants... [les infirmiers et infirmiéres] » (PO5)

«On a eu beaucoup de conversation émotive, tous les deux [avec sa sceur]. Ca m’a fait du bien. » (PO1)

« Puis 13, je me suis senti comme soulagé de partager avec eux! [avec ses filles] » (PO5)

« C’est bien d’avoir une routine parce que c’est rassurant. Mais il n’y a plus vraiment de surprise dans ma vie!
I’y a plus rien de surprenant comme quand jétais active et quand je travaillais! [...] Ma vie tourne autour de
ga, maintenant! Je suis comme un petit bébé : je dors, je mange puis je vais a la salle de bain... » (P02)

«Je magasine en ligne, je m’achéte des vétements sans me déplacer, des trucs qui sont jolis, a me fait du
bien! Ce n’est pas toujours bien de rester en pyjama toute la journée, ¢a affecte le moral! [...] Sessaie d’avoir
une vie relativement normale, malgré la fatigue et tout! » (P02)

« Quand tu t'assois sur ton bobo, il parait 2 fois plus gros et il fait 2 fois plus mal. Tu y penses trop, tu te
focalises dessus, tu le nourris! Je n'ai pas le temps de le nourrir, je ne veux pas [...] Je me léve le matin, je suis
contente d’étre la. » (PO3)

« Clest ce qui m’a fait le plus mal au cceur, de ne plus pouvoir aller travailler... On m’arrache de la vie active!
Attends un peu, je suis rendue invalide, wow! » (P03)

«J'ai fait mon deuil de mon travail... Cela a été difficile parce que j’aimais beaucoup ¢a... » (P02)

«lls se sont rapprochés [famille et amis envers lui]. Pour le mieux! » (PO1)

«Je trouve que les gens sont plus gentils. » (PO4)

« Cest I'inversement des réles, je suis moins dynamique, je suis moins active, donc [conjoint] a pris beaucoup
de place dans la maison! Je ne sens pas qu’il m’a tassé de notre quotidien. On fait encore beaucoup de choses
ensemble a la maison. On les fait differemment! » (P02)

« C’est ma fille qui vient me laver! » (PO5)

« Parfois je trouve que cela n’a aucun sens! Pourquoi moi? Il y a tellement de questions auxquelles on n’aura
pas la réponse. On peut essayer d’en trouver, mais c’est tellement personnel, tout ¢a, la vie, la mort [...] Jai
trouvé quelques réponses! Il y a beaucoup de gens qui se cherchent et qui écrivent des livres pour aider les
autres. J'en ai lu quelques-uns, puis je m’en sers encore dans mes réflexions... » (P02)

« Pour moi ce n’est pas une fin, en soi. L'enveloppe, oui, ¢a va étre fini. » (P03)

«Je crois en la vie au-dela! Je crois en Dieu. Je ne suis pas pratiquant, mais trés croyant. » (PO1)

«Je trouve que J'ai une belle spiritualité qui m’aide a traverser des petits moments quand j'ai un moment de
découragement. » (P02)

«Jai la popote roulante 2 fois par semaine! Je suis bien content d’avoir ¢a [...] J’étais bien content, je la
connaissais depuis des années déja! [la personne a I'aide au ménage] » (PO1)

«J'ai des travaux a faire autour de la maison que je ne suis plus capable de faire et mon fils est ici... Il les

fait! » (PO4)

« Il faut que je prévoie le temps de route qui est environ 1h 15, je me léve trés tot. [...] Il faut que je me
prépare d’avance et que je le sache d’avance pour me préparer. » (P02)

«Pour nous, cest plus facile se rendre a I'hépital de [village] qu’a [ville]! Mais, quand il fait beau, il fait

beau! » (PO5)

« Vendredi il faut que jaille a [ville], je me suis organisée toute seule parce qu'il n’y a pas de transport. Il faut
que tu t'arranges. » (P0O3)

« Le transport adapté... Il faut le demander longtemps en avance... [...] J’ai déja vu le Dr [son médecin de
famille] venir chez un de mes voisins. Je I'ai vu, puis je me suis dit “Il passe aux maisons, lui!” [...] Un médecin
qui vient me voir a la place que Jaille le voir! Quand qu'il juge qu’il faut que je sois vu, qu'il soit disponible et
qu’il prévoit quelque chose pour venir me rencontrer. Ca serait 'idéal! » (PO5)
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Tableau 4

Description des soins et services infirmiers offerts aux personnes en SPFV a domicile en milieu rural

Dimensions (Patton, Thémes Citations
1997)
1. Les ressources Réles des infirmiéres  « Notre but, c’est toujours le confort! » (106)
nécessaires pour dans les différents « Evaluer ot il y a des besoins, orienter le client avec les différents intervenants qui pourraient

I’offre des SPFV domaines de besoins
a domicile et les

activités realisées

avec les ressources

disponibles

Préesence d’un
comité en SPFV
et de plusieurs
professionnels de la
santé impliqués

Garde
infirmiere 24/7
offerte

2. Engagement Forces
des infirmiéres

participantes

dans les SPFV et

dans les activités,

et impressions

des infirmiéres

participantes sur

les SPFV a domicile

.- Défis au niveau
en milieu rural

organisationnel

Défis au niveau
de la pratique
professionnelle
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aider dans la situation. » (102)

«Je ne suis pas I'infirmiére du malade, je suis I'infirmiére du monde a la maison. Je suis
Iinfirmiére de la conjointe, du conjoint, je suis I'épaule! Ca ne se limite pas a la personne en
fin de vie! C’est dans son environnement social aussi [...] Par rapport aux besoins spirituels de
la personne, je peux en jaser, mais je n’aurai jamais le temps pour approfondir. » (107)

« C’est une fois par semaine le mercredi, puis pour les gens qui sont suivis en soins palliatifs,
c’est plus facile pour eux d’obtenir certains services ou prét de matériel! Et d’avoir accés
justement aux professionnels comme physiothérapeute, ergothérapeute et compagnie!
Nutritionniste... » (103)

« Sion a besoin d’une hospitalisation pour la douleur trop intense, le patient va éviter de
passer par I'urgence, si c’est de jour! » (104)

« lls sont inscrits a des services 24/7! lls peuvent appeler, a n'importe quelle heure, le soir,
la nuit ou la fin de semaine, il y a toujours une infirmiére de garde pour cette clientéle,

spécifiquement! » (104)

Soutien de I'équipe : « Iy a une trés grande communication et une grande solidarité au
niveau de I'équipe! Je pense que c’est la raison pour laquelle tout fonctionne trés bien malgré
le manque de personnel, puis malgré les c6tés négatifs qu’on trouve souvent dans notre
quotidien a cause de la surcharge de travail! L’équipe se soutient. » (104)

Petite équipe : « En étant une petite équipe, la connaissance au niveau des situations exactes
des patients est bonne parce qu’on se parle beaucoup! On connait les pharmaciens, les
médecins et les infirmiers au GMF. Si on est mal pris, on est rarement mal pris longtemps!
On a des bons contacts. » (104)

Manque de ressources : « Si on a besoin d’un lit électrique pour un patient, on peut avoir un
délai de 3-4 jours, ce qui est beaucoup pour un patient en fin de vie! [...] Au niveau infirmier,
il manque des infirmiéres et on n’est pas remplacée! » (104)

Organisation du travail : « [l y a des périodes que la charge au niveau des soins palliatifs va étre
moins importante. Mais si quelques soins palliatifs arrivent dans ta charge de cas, les besoins
augmentent, et il n’y aura pas une infirmiére de plus qui va étre déployée! » (103)

Soins et services 24 h/24,7 jours/7, inégaux : « Tu passes beaucoup de temps dans ton auto,
puis ce temps-a tu ne le prends pas pour tes clients! [...] Les infirmiéres qui sont sur le

2417 ont un gros secteur d’activités, puis 'infirmiére est toute seule. Ce n'est pas toujours
évident... » (107)

« Si un patient va moins bien en soirée ou de nuit, on n’a pas accés au médecin donc on va
réferer a I'hopital. » (101)

Soins non offerts : « Je n’ai pas eu vent qu'il y avait de la sédation palliative qui se faisait a
domicile! » (105)

«Il'y a des infirmiéres qui vont moins aller vers le décés a domicile parce que cela demande
une intensité de soins importante. J'ai travaillé dans deux équipes, puis dans une, il y avait peu
de décés a domicile parce qu'il n’était pas présenté... » (104)

Manque de formation : « Il manque beaucoup les formations et elles sont nécessaires! » (106)
« Chaque personne dans son secteur a des soins palliatifs, mais on n’a pas eu de formation
spécifique. Je pense que la formation pourrait grandement aider. » (101)

Absence d’équipe dédiée/de personne-ressource : « C'est impossible de tout retenir avec
tous les autres types de soins qu’on a au travers! » (104)

Enjeu confidentialité : « Pour la confidentialité c’est un désavantage... L'information circule
assez rapidement! Parfois ce sont des fausses informations aussi. Du bouche-a-oreille, il y en

a beaucoup! » (104)
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comme étant aidante et trés appréciée par les participants.
Limpact positif du milieu rural sur le sentiment de sécurité
et sur le bien-étre est également nommé. Certains participants
n’avaient pas le sentiment d’éloignement malgré la distance a
faire pour se rendre en milieu urbain.

Les stratégies d’'adaptation mises en place ont été essentielles
pour répondre aux besoins psychologiques. La pensée réaliste
qui permet de voir la situation telle quelle est et de continuer a
avancer et a profiter des bons moments de la vie contribue a la
résilience. Par ailleurs, certains changements physiques comme
la perte de cheveux et les changements de poids sont relevés
comme étant bien accueillis. De plus, le fait de s'occuper et de
demeurer actif, de suivre les conseils médicaux et de connaitre
la trajectoire de la maladie attendue permettait aux participants
d’avoir un sentiment de contréle sur soi et sur la maladie. Pour
d'autres, avoir le temps de préparer les funérailles et le testa-
ment était bien vécu. La perte demploi a également été vécue
comme un deuil dans I'expérience du cancer.

Lensemble des participants ont rapporté différents besoins
sociaux, notamment le besoin davoir du soutien social.
Plusieurs participants ont dit que les liens familiaux et sociaux
s’étaient resserrés avec l'expérience du cancer. L'implication
active des proches était réellement appréciée et nécessaire
pour faciliter 'adaptation a la maladie et favoriser le maintien
a domicile. De plus, le fait de connaitre plusieurs personnes
ainsi que certains professionnels de la santé dans le milieu
rural était apprécié, générait un sentiment de réassurance et
donnait I'impression aux participants de recevoir des soins
plus personnalisés.

Les besoins spirituels ont été exprimés en termes de
croyances religieuses et spirituelles, d'une quéte de significa-
tion concernant la vie et la mort de méme que la peur de I'ave-
nir et de la douleur en fin de vie. Le besoin d’introspection, les
croyances religieuses ou spirituelles et le caractére intime et
personnel de ces besoins ont été mentionnés. Lespoir est éga-
lement exprimé en termes d’étre en vie plus longtemps et de
ne pas souffrir.

Finalement, des besoins pratiques ont été exprimés concer-
nant la nécessité d’avoir le soutien des proches et 'aide du
centre local de services communautaires (CLSC) pour la réali-
sation des activités de la vie quotidienne et domestique (tiches
ménageres, aide a I'hygiéne et aux repas, entretien du terrain
et courses essentielles). Par ailleurs, la présence d'inégalités
quant aux visites médicales a2 domicile ainsi que des délais
pour recevoir des services de transports adaptés ont été signa-
lés. De plus, les déplacements vers les centres hospitaliers spé-
cialisés en milieu urbain sont pergus par certains comme étant
complexes a gérer étant donné la distance a accomplir, l'orga-
nisation nécessaire pour le transport et les conditions météo-
rologiques hivernales parfois difficiles.

Les soins et services infirmiers en milieu rural
Le tableau 4 présente les résultats concernant les soins et
services infirmiers offerts aux personnes en SPFV a domicile
dans le milieu rural retenu et sont catégorisés par themes,
selon trois dimensions retenues du modéle de Patton (1997).
La premiére dimension a permis aux infirmiéres d’identi-
fier leurs différents réles en SPFV a domicile. Elles soulignent

I'importance de I’évaluation de l'état physique et mental de
la personne en SPFV, dont l'objectif principal est d’amélio-
rer la qualité de vie. Les infirmiéres participantes font res-
sortir la prise en compte des informations apportées par les
proches dans lévaluation globale de la personne malade.
Lenseignement et le soutien apportés a la personne et aux
proches ont été décrits comme étant centraux pour faciliter
le maintien a domicile. Toutefois, les infirmiéres rapportent
avoir de la difficulté a répondre aux besoins psychologiques et
spirituels, notamment en raison du manque de temps. Elles
signalent par ailleurs que la présence d'un comité de SPFV
qui se rencontre de fagon hebdomadaire et qui comprend une
infirmiére du CLSC, une infirmiére de liaison, un médecin, un
ergothérapeute et une travailleuse sociale facilite 'accés aux
soins et services ainsi qu'aux services d’autres professionnels.

La seconde dimension portait sur l'engagement des infir-
miéres dans les SPFV a domicile. Parmi les forces mentionnées,
le soutien de l'équipe a été souligné par l'ensemble des infir-
miéres participantes. Limplication des infirmiéres dans la presta-
tion des SPFV, la communication et 'entraide ont été rapportées
comme des facilitateurs au sein de ’équipe lors de situations diffi-
ciles. Les infirmiéres indiquent que comme elles ont une « petite
équipe » et que « tout le monde se connait », il est souvent plus
facile d’étre efficace et de trouver des solutions rapides.

Toutefois, des défis au niveau organisationnel sont relevés. Les
soins a domicile, qui incluent différents types de clienteles, notam-
ment celle en soins palliatifs, demandent plus de temps pour offrir
des soins de qualité. Le manque d’infirmiéres et d’autres pro-
fessionnels de la santé (ex. ergothérapeute et auxiliaires de santé
et de services sociaux) a pour conséquences que certains ser-
vices ne peuvent pas étre offerts. Le manque d’infirmiéres a un
impact négatif sur le suivi et la réponse aux besoins des personnes
en SPFV 2 domicile; I'équipe de soins rapporte ressentir une pres-
sion supplémentaire en raison de cette pénurie.

Bien qu'un service de soins infirmiers 24 h/24, 7 jours/7
soit offert & 'ensemble des personnes en SPFV a domicile,
des inégalités dans le milieu rural étudié sont rapportées. Les
infirmiéres participantes signalent que les grandes distances
a parcourir notamment les soirs et les fins de semaine, et qui
peuvent totaliser pres de 130 km, de méme que le manque
d'infirmiéres, rendent impossible de répondre a tous les
besoins. En conséquence, on rapporte de nombreux transferts
a l'urgence chez la clientéle en SPFV. Dans le méme sens, des
inégalités dans le service de livraison de produits pharmaceu-
tiques a domicile sont également rapportées.

Par ailleurs, I'absence de médecins disponibles les soirs et
les fins de semaine est un défi de taille mentionné par l'en-
semble des infirmiéres participantes, et une cause de transfert
vers les centres hospitaliers. Ainsi, la possibilité de mourir a
domicile peut parfois s’avérer impossible 2 maintenir. Selon
les infirmiéres participantes, bien que la Loi concernant les
soins de fin de vie du gouvernement du Québec précise que l'en-
semble des soins palliatifs et de fin de vie de qualité doivent
étre fournis 12 ou se trouve la personne, incluant la sédation
palliative continue (Légis Québec, 2021), force est de constater
que l'accessibilité a ces soins et services est inégale et parfois
inexistante en milieu rural.
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Du point de vue professionnel, des défis reliés a la pratique
clinique dont le manque de formation en SPFV a été men-
tionné par tous. Bien que toutes les infirmiéres participantes
alent témoigné leur intérét a recevoir de la formation en SPFV,
aucune dentre elles nen a suivi récemment. Le manque
d’équipes dédiées et de personnes-ressources en SPFV a été sou-
ligné, de méme que le manque d’assurance a offrir ces soins. La
confidentialité est un enjeu fréquemment nommé, étant donné
la proximité des personnes résidant dans le milieu rural.

Finalement, la troisiéme dimension révele certains éléments
nécessaires pour réussir le maintien 3 domicile, notamment
I'importance d’'une discussion concernant la fin de vie afin de
mieux coordonner et planifier les soins de fin de vie a domicile,
tout en respectant les désirs de la personne et de ses proches. La
présence et 'implication des proches ont également été décrites
comme indispensables, sans quoi le maintien a domicile ainsi
que la fin de vie a domicile étaient impossibles. Les infirmieres
ont rapporté que loffre de soutien aux proches est primordiale
pour assurer leur bien-étre et conséquemment, faciliter le main-
tien a domicile, tout comme la présence d’'une équipe interdis-
ciplinaire formée et disponible. La présence d'un médecin et la
collaboration des infirmiéres pour le soulagement de la douleur
ont été mentionnées a plusieurs reprises. Finalement, un envi-
ronnement physique favorable doit étre considéré afin doffrir
des soins de qualité tel que désiré.

DISCUSSION

Cette étude a permis de mettre en lumiére les nom-
breux besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
des SPFV a domicile en milieu rural, de méme que les soins
et services infirmiers qui leur sont offerts. Pour répondre au
premier objectif de l'étude, le cadre de soins de soutien en
oncologie (Fitch et al., 2008) a contribué a décrire les différents
besoins en SPFV dans un contexte de ruralité (tableau 3).

Les résultats soulignent la présence de différents besoins,
et ce, dans tous les domaines. Du c6té des besoins physiques,
plusieurs sont rapportés, peu importe le type de cancer et le
moment de la trajectoire de soins. Lee et Ramaswamy (2020)
soutiennent en ce sens que les symptémes physiques fluc-
tuent selon le type de cancer et le moment dans la trajectoire
de SPFV de cancer. Ces besoins non satisfaits ont un impact sur
les habitudes de vie de la personne, d’autant plus que certains
symptomes, comme la douleur, augmentent souvent dans les
derniers mois de vie (Seow, Guthrie et al., 2021). 11 est d'autant
plus nécessaire de répondre rapidement a ces besoins afin de
favoriser la qualité de vie tout au long de la trajectoire des SPFV.

Bien que certaines études décrivent les difficultés d’acces
aux ressources informationnelles en milieu rural, et plus pré-
cisément a des professionnels de la santé spécialisés (Chen
et al., 2019; Loughery et Woodgate, 2015), 'ensemble des par-
ticipants de cette étude ont déclaré étre satisfaits quant a leur
acceés aux ressources professionnelles spécialisées. Toutefois,
le besoin d’avoir de I'information sur les différentes ressources
disponibles, de méme que d’avoir de I'information sur cer-
tains soins, telle 'aide médicale & mourir, sont soulevés. En
effet, certains auteurs décrivent de nombreux besoins informa-
tionnels liés au manque d’information sur les services et les
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soins accessibles aux personnes en SPFV (Carter et al., 2011;
Loughery et Woodgate, 2015). De plus, il a été signalé que
la personne atteinte de cancer n'était pas toujours a l'aise de
poser ses questions en raison de I'anxiété vécue lors des ren-
contres avec les différents professionnels. Cette situation est
pourtant a 'opposé de ce que I'approche palliative recherche,
soit la participation active de la personne malade a ses soins
et la possibilité de répondre aux différentes préoccupations
durant la trajectoire de maladie (ACSP, 2015).

Du c6té des besoins émotionnels, comme le précise Seow et
collaborateurs (2011), 'anxiété est fréquemment rapportée en
raison des conséquences liées a la maladie. Notre étude a per-
mis de mettre en lumiére le sentiment de sécurité vécu quant
au fait de recevoir des SPFV a domicile dans un contexte rural.
Les participants ont mentionné étre rassurés et reconnaissants
de recevoir des soins a leur domicile. Lenvironnement du
domicile a donc un impact sur le bien-étre émotionnel malgré
les soins et services offerts.

Dans le domaine des besoins psychologiques, plusieurs
stratégies d’adaptation a l'expérience de la maladie dans la tra-
jectoire de soins ont été décrites pour faire face a la maladie,
notamment l'adoption de la pensée réaliste. En effet, vivre le
moment présent, continuer d’avancer et se fixer des objectifs
réalistes sont décrits dans la littérature (Garcia-Rueda et al.,
2016). Bien que les changements de I'image corporelle et les
signes de la maladie visibles puissent toucher la perception
de soi et sont décrits par certains auteurs (Garcia-Rueda et al.,
2016), les résultats de cette étude suggerent que certains chan-
gements physiques causés par la maladie, comme la perte de
cheveux ou les changements dans le poids peuvent aussi étre
vécus de fagon positive dans I'expérience du cancer.

Du point de vue des besoins sociaux, comme le men-
tionnent plusieurs auteurs (Applebaum et al., 2014; Garcfa-
Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020), le soutien social
dans l'expérience de soins est jugé incontournable dans le
processus d’adaptation et d’acceptation de la maladie. De
fait, les liens sociaux peuvent se renforcer et certains men-
tionnent stre rapprochés de leur conjoint ou conjointe en
raison de la maladie et vivre positivement les changements
dans les réles. Létude de Lee et Ramaswamy (2020) présente
des résultats similaires et précise que l'expérience de cancer
a un stade avancé favoriserait davantage d'intimité dans les
relations conjugales. De plus, il semble quen milieu rural, le
fait de connaitre les professionnels du réseau de santé local
et les ressources offrant de l'aide a domicile soit positif et
rassurant, tout comme le mentionne I'étude de Loughery et
Woodgate (2015) qui soutient également que les liens étroits
entretenus en milieu rural contribueraient au bien-étre psy-
chologique et émotionnel.

Par ailleurs, les besoins spirituels sont décrits en termes de
croyances religieuses et spirituelles qui aident a traverser des
moments plus difficiles liés a la maladie. Plusieurs ont par-
tagé étre a la recherche de significations personnelles sur la
vie et la mort. En effet, selon I'étude de Garcfa-Rueda et colla-
borateurs (2016), la recherche de compréhension de la vie est
couramment vécue et constitue un élément positif lorsqu'un
nouveau sens a celle-ci est donné.
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Finalement, les besoins pratiques sont exprimés en termes
de besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne et
domestique, pour les déplacements dans le milieu rural et
vers les centres hospitaliers urbains. Comme le suggerent
Loughery et Woodgate (2015), les défis reliés aux déplacements
vers les centres spécialisés urbains, le temps requis et I'organi-
sation que ces déplacements nécessitent sont bien réels. Les
conditions météorologiques hivernales peuvent également
complexifier ceux-ci. De plus, la présence d’'inégalité quant a
l'acces aux ressources, en termes de visites médicales et aux
services de transports adaptés, est une difficulté supplémen-
taire qui entraine des conséquences sur la vie quotidienne des
personnes recevant des SPFV a domicile en milieu rural.

Le deuxiéme objectif de 'étude visait a décrire les soins et
services infirmiers offerts en SPFV a domicile en milieu rural.

Les résultats mettent au jour certaines forces et plusieurs
défis reliés a la pratique en SPFV en milieu rural (tableau 4).
Les infirmiéres participantes ont partagé que le soutien des
membres de I'équipe et le fait détre une petite équipe étaient
facilitants dans le contexte de SPFV a domicile en milieu rural.
Concernant les défis rapportés, l'ensemble des infirmiéres
participantes ont discuté des grandes difficultés causées par
le manque de ressources professionnelles. Kirby et collabora-
teurs (2016) décrivent cette problématique comme étant une
situation chronique vécue dans les milieux ruraux. Comme
Kaasalainen et collaborateurs (2012) le décrivent, le manque de
professionnels de la santé, notamment les médecins, engendre
des transferts vers les hépitaux qui pourraient étre évitables.
De plus, le manque de ressources infirmiéres met davantage
de pression sur l'équipe puisque chaque infirmiére se retrouve
avec un plus grand nombre de personnes malades sous sa res-
ponsabilité. Létude de Tedder et collaborateurs (2017) présente
des résultats similaires qui soutiennent que les défis reliés au
recrutement et 2 la rétention de professionnels de la santé en
milieu rural augmentent la charge de travail des infirmieres.

Bien que les infirmieres participant a cette étude disent
offrir des services de soins infirmiers 24 h/24 et 7 jours/7,
ceux-ci comportent de nombreuses lacunes liées notamment a
la distance pour se rendre a domicile, a la présence d'une seule
infirmiere pour l'ensemble du territoire les soirs et la fin de
semaine et au peu de couverture médicale dans ces moments.
La distance a parcourir est un défi de taille signalé dans diffé-
rentes études (Kaasalainen et al., 2012; Tedder et al., 2017) qui
a comme conséquence des transferts vers les centres hospita-
liers (transferts qui pourraient étre évités) et qui diminue la
qualité des soins offerts a domicile. Les personnes atteintes de
cancer qui vivent en milieu rural sont donc susceptibles détre
hospitalisées plus fréquemment (Partenariat canadien contre
le cancer, 2017) que celles en milieu urbain, et la réponse aux
besoins a domicile est plus difficile.

Les besoins de formation en SPFV sont réels (Santé Canada,
2018) et bien décrits dans la littérature (Kaasalainen et al., 2011;
Kirby et al., 2016; Tedder et al., 2017). Cette étude a permis de
mettre en lumiere le souhait des infirmieres détre davan-
tage formées afin de mieux répondre aux besoins des per-
sonnes quelles soignent et de se sentir plus en confiance lors
de la prestation de ces soins. Les infirmieres participantes

ont également précisé que les SPFV requierent des connais-
sances spécifiques. Toutefois, en plus d’avoir peu de formation,
aucune équipe spécialisée dédiée aux SPFV ni d'infirmiére res-
source nest accessible en milieu rural. De plus, les personnes
en SPFV se retrouvent dans la méme trajectoire de soins que
d’autres personnes ayant d'autres conditions de santé et types de
soins, comme des suivis postopératoires pour une protheése de
la hanche, des personnes 4gées ayant des plaies complexes et/
ou chroniques ou pour I'administration d’antibiotiques intravei-
neux. De fait, bien que le manque de formation des infirmiéres
soit décrit et que 'amélioration de la formation de base et conti-
nue soit nommée comme condition pour 'amélioration de la
qualité des soins palliatifs dans la Politique en soins palliatifs et
de fin de vie ainsi que dans le Plan de développement des SPFV
2015-2020 (MSSS, 2010, 2015), et que 1'Ordre des infirmiéres
et infirmiers du Québec (OIIQ) ait indiqué dans son mémoire
présenté a la Commission spéciale sur la question de mourir
dans la dignité que la formation était un défi a relever de fagon
« urgente et intensive » (OIIQ, 2010), les besoins de formation
sont toujours actuels et les besoins en SPFV seront en constante
augmentation dans les années a venir (INSPQ, 2021).

IMPLICATIONS

Cette étude fait ressortir les différents besoins des per-
sonnes atteintes de cancer, le manque d’équipe dédiée et de
personnes-ressources, ainsi que le besoin de formation des
infirmiéres ceuvrant a domicile en milieu rural aupres des
personnes atteintes de cancer en SPFV. Afin détre en mesure
de superviser et soutenir les équipes locales qui offrent
des SPFV en milieu rural, il serait pertinent quune équipe
de consultation spécialisée soit mise en place et accessible a
distance, tel que proposé dans la Politique de soins palliatifs de
fin de vie (MSSS, 2010), notamment a l'aide de la téléméde-
cine. Un mécanisme de communication et de soutien a dis-
tance constant pourrait ainsi favoriser la qualité de vie et la
réponse aux besoins de plusieurs personnes atteintes de can-
cer en SPFV a domicile en milieu rural. De plus, les besoins
en SPFV seront en constante augmentation dans les années
a venir en raison du vieillissement de la population et de la
croissance démographique (CCSCC, 2018). En conséquence,
le besoin de ressources diiment formées souligné dans cette
étude est primordial.

En effet, afin de répondre aux besoins complexes de per-
sonnes en SPFV, la formation continue est primordiale et la
qualité des soins est étroitement liée aux compétences des pro-
fessionnels de la santé (MSSS, 2016). Le MSSS (2016) propose
dailleurs un Cadre de référence sur le développement des compé-
tences en soins palliatifs et de fin de vie en raison du grand besoin
de formation des professionnels de la santé et bénévoles
en SPFV au Québec; il s’agit d'un guide pour offrir de la for-
mation dans les différents établissements de santé.

Limites de I'étude

D’abord, la taille d’échantillon de 'étude ne permet pas de
généraliser les résultats sur les besoins des personnes atteintes
de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural, ni
sur les soins et services infirmiers offerts a 'ensemble de ces
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populations. Aussi, plusieurs définitions du terme « milieu
rural » sont utilisées dans la littérature. De fait, la comparaison
a d’autres études en milieu rural peut étre limitée. Par ailleurs,
comme cette étude a été menée lors de la pandémie COVID-19,
toutes les entrevues ont di1 étre complétées par téléphone.

CONCLUSION

Les résultats de cette étude ont permis de mettre en lumiére
les besoins des personnes atteintes de cancer qui regoivent
des SPFV a domicile en milieu rural et de décrire les soins et
services infirmiers qui leur sont offerts. Le cadre conceptuel
qui comprend le cadre de soins de soutien (Fitch et al., 2008)
et le modele opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion et
collaborateurs (2011) a été utile pour soutenir les deux objec-
tifs de I’étude. Peu d’études se sont attardées précisément aux
besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV a domi-
cile en milieu rural. Il est primordial que les différents profes-
sionnels de la santé tiennent compte des besoins spécifiques
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Annexe 1: Guides d’entrevues

Guide d’entrevue
Infirmiers-éres SAD-SAPA

Question 1: Pouvez-vous décrire les soins et services infirmiers présentement offerts aux personnes atteintes de cancer en SPFV
a domicile (dans votre secteur)?

.

Soins et services offerts selon les domaines : physique, informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pratique.
Est-ce que la personne malade et ses proches ont acces a ces soins 24 h/24, 7 jours/7?
» Sioui, quels sont précisément les soins et services qui sont accessibles 24 h/24 et 7 jours/7?
+ Quels sont les professionnels disponibles pour ce service 24 h/24, 7jours7? Serait-ce pertinent d'impliquer d’autres profes-
sionnels a ce service?
# Acces au protocole de détresse?
» Enseignement? Acces aux médicaments a la pharmacie? Y a-t-il une personne qui peut venir I'administrer, peu importe le moment,
peu importe l'endroit? (Contexte géographique)
# Acces a la sédation palliative?
» Y a-t-il une personne qui peut venir 'administrer ou assister, au besoin, peu importe le moment, peu importe 'endroit?
# Sila condition de la personne malade se détériore, que faites-vous? Le transfert hospitalier est-il effectué?
* Acces a l'aide médicale & mourir a domicile?
+ DMA?
» Sinon, est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi?
Est-ce que vous avez acces a des outils cliniques permettant I'évaluation compléte des besoins?
» Sioui, lesquels?
» Sinon, est-ce que cela sera pertinent selon vous?
Est-ce qu'une équipe spécialisée en SPFV est accessible? Et une infirmiére ressource en SPFV?
» Si oui, pouvez-vous décrire leur role
» Sinon, est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi?

Question 2 : Que pensez-vous de la pertinence d’offrir des SPFV a domicile?

.

Est-ce que ces visites planifiées répondent a des besoins spécifiques en SPFV?

» Sioui, lesquels et comment?

» Sinon, lesquels et pourquoi?

Est-ce que ces visites permettent doffrir 'ensemble des soins nécessaires a la personne atteinte de cancer et ses proches en SPFV?
» Sioui, comment?

» Sinon, pourquoi?

Question 3 : Que pensez-vous des compétences cliniques de I'équipe de soins dans les SPFV a domicile?

.

Est-ce que les outils cliniques disponibles sont adéquats (p. ex. : évaluation initiale)?
» Sioui, quels sont-ils?

» Sinon, pourquoi selon vous?

Est-ce que vous avez regu de la formation spécifique pour les SPFV?

» Sioui, laquelle et est-ce que cela a été utile dans votre pratique?

» Sinon, est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi? Aimeriez-vous en recevoir?
Est-ce que vous vous sentez supporté(e) par votre équipe et vos supérieurs?

» Partage de situations vécues, écoute, ressources disponibles

Quelles sont les forces de I'équipe?

Quelles seraient les améliorations a apporter au sein de 'équipe?

En moyenne, combien de temps dure une visite a domicile d'une personne atteinte de cancer en SPFV? Et combien de visites
sont faites par semaine?
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Question 4 : Que pensez-vous de la faisabilité des SPFV complets a domicile?

.

.

Est-ce que les ressources disponibles sont suffisantes? Médecin, infirmiére, etc.

A part linfirmiére, y a-t-il d'autres professionnels de Iéquipe interdisciplinaire qui sont impliqués dans les SPFV 2 domi-
cile? (ex. travailleur social, ergothérapeute, physiothérapeute, pharmacien, intervenant spirituel, éducateur spécialisé, médecin,
nutritionniste)

» Sioui, lesquels?

» Sinon, pourquoi selon vous? Serait-ce pertinent?

Est-ce que le mourir a domicile est facilité et accessible pour les familles qui le souhaitent?

» Sioui, comment? Ressources, soins, services

» Sinon, pourquoi selon vous?

Est-ce possible, selon vous, que tous les besoins (physique, informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pra-
tique) soient répondus avec les SPFV a domicile présentement offerts? Comment?

Question 5 : Est-ce que toutes les personnes atteintes de cancer, en SPFV a domicile devraient bénéficier de soins et services
infirmiers? Et de I'équipe interdisciplinaire?

.

.

.

Si oui, pourquoi?
Si non, quels seraient les criteres de sélection?
Connaissez-vous les critéres d’admissibilité aux SPFV a domicile?

Question 6 : Quels sont les défis de la prestation des SPFV a domicile, en milieu rural?

.

.

.

.

Est-ce que répondre aux besoins des personnes en SPFV a domicile, en milieu rural, comporte des défis et obstacles? Si oui,
lesquels?

» Pratique infirmiere, contexte géographique, formation, manque de personnel/ressource, confidentialité

» Et des avantages? Si oui, quels sont-ils?

Quelles seraient les améliorations a apporter dans l'offre de soins et services actuels?

Quels sont les points forts du modele de prestation de soins actuel?

Quels sont les points faibles du modéle de prestation de soins actuel?
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Guide d’entrevue
Personnes atteintes de cancer

Question d’'ouverture

Question 1 : Racontez-moi comment vous vivez votre expérience de cancer, depuis le début de la phase palliative et/ou de fin de vie
- Comment ¢a se passe a la maison?

« Solitude, présence d'un membre de la famille, aide-soignant

« Signification de la phase palliative et de fin de vie

- Pronostic, temps écoulé depuis le diagnostic

« Décrivez-moi des situations pour lesquelles vos besoins ne sont pas comblés

Besoins physiques

Question 2 : Qu’est-ce qui vous préoccupe le plus concernant votre condition de santé?
« Changements physiques importants

« Niveau d’autonomie

« Effets des traitements (curatifs ou palliatifs)

- Effets secondaires (douleurs, fatigue, nausée, insomnie, manque d’endurance)

Besoins informationnels

Question 3 : Que faites-vous lorsque vous avez besoin d’information ou de soins et services?

« Professionnels offrant I'information (médecin de famille et spécialiste, infirmieére a domicile, infirmiére pivot, infirmiere
travaillant en milieu rural/urbain, autres professionnels interdisciplinaires)

« Acces aux professionnels de la santé (médecin de famille, médecin spécialiste, équipes spécialisées en oncologie ou en SPFV,
infirmiére pivot, infirmiére, professionnels de I’équipe interdisciplinaire, etc.)

« Maladie, symptoémes, traitements, procédures, médication, effets secondaires

« Communication avec et entre les prestataires de soins

« Personnes-ressources, ressources éducatives

« Soins et services a domicile, AVQ/AVD

« Programme d’assistance 24/7

« Répit

Sous-question : Avez-vous toute l'information dont vous avez besoin?

- Sioui, comment?

« Sinon, pourquoi a votre avis?

Besoins émotionnels

Question 4 : Pouvez-vous me dire comment vous vous sentez par rapport a la maladie depuis 'annonce de la phase palliative et/
ou fin de vie

« Peur

« Colere, culpabilité, impuissance

« Amertume, découragement, dépression

« Perte de confiance, perte despoir

. Stratégies de gestion des émotions : musique, technique de respiration, méditation, etc.

- Soins personnalisés, proximité communautaire et/ou familiale

Besoins psychologiques

Question 5 : Que faites-vous pour vous adapter aux changements reliés a la maladie?

« Que faites-vous précisément pour répondre a vos besoins et/ou aux changementsliés a votre maladie?
« Comment vous adaptez-vous a la situation? Stratégies de Coping, valeurs personnelles

« Anxiété, dépression

« Image corporelle, perte de contrdle de soi

« Isolement
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Besoins sociaux
Question 6 : Pouvez-vous me dire quelles sont les répercussions de la maladie sur votre famille, vos amis, et dans votre vie en
général?
« Changement dans les roles
« Changement dans les comportements (des autres vis-a-vis vous)
« Communication avec les proches, annonce des SPFV aux proches
« Proximité, accessibilité des proches
« Confidentialité, anonymat, intimité
» Connaissance des professionnels de la santé
 Sentiment d’appartenance

Sous-question : Avez-vous le soutien de vos proches (amis, famille, proche aidant)?

« Sioui, de qui s’agit-il?

- Relations sociales
» Isolement géographique
» Isolement relié a la maladie

« Et des professionnels de la santé (infirmiére, médecin, psychologue, travailleur social, etc.)?
» Organisme communautaire

Besoins spirituels

Question 7 : De facon générale, comment voyez-vous l'avenir? Quelles sont vos craintes et préoccupations?
« Signification de la mort et de la vie, recherche de sens, clarification des valeurs

« Peur de la mort, du futur

« Espoir

- Spiritualité et croyances

« Pratiques religieuses

Besoins pratiques

Question 8 : Pouvez-vous me dire comment vous accomplissez vos tiches de la vie domestique et quotidienne (AVD/AVQ).
Recevez-vous de l'aide?

« Planification et préparation des repas, tiches ménageres, entretien de la maison

. Epicerie, magasinage

- Transport, distance hors région vers centres spécialisés (allers-retours)

+ Soins des enfants

« Finances, frais de déplacement, emploi, études

Questions finales

Question 9 : Selon vous, auriez-vous acces a tous les soins et services nécessaires pour mourir a domicile (si tel est votre souhait)?

« Besoins répondus et non répondus (pratiques, informationnels, physiques, sociaux, émotionnels, psychologiques et spirituels)
par les professionnels de la santé

« Confiance de recevoir tous les soins nécessaires selon la condition de santé

« Présence des proches pour I'accompagnement

Question 10 : Selon vous, est-ce que le systeme de la santé pourrait améliorer les services de soins de santé a domicile afin de
mieux répondre a vos besoins?

« Augmentation de la fréquence des visites a domicile

« Augmentation de la durée des visites a domicile

« Augmentation du nombre d’intervenants s'impliquant au dossier

- Faciliter la communication

« Aide disponible 24 h/24, 7 jours/7

« Communication

« Accessibilité aux professionnels, médicaments, ressources matérielles
« Distance

« Répit pour les proches aidants

Question 11 : Est-ce qu’il y a d’autres éléments qui vous préoccupent et que vous aimeriez partager, concernant le sujet de
l'entrevue? Quels sont-ils?
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