Mieux comprendre la fonction de

soutien de l'infirmiere pivot en oncologie
(IPO) selon la perspective d'IPO et de
personnes atteintes de cancer :

seconde partie

par Johanne Hébert et Lise Fillion

Résumeé

Les personnes atteintes de cancer ont un large éventail de besoins
durant la trajectoire de la maladie. Pour mieux y répondre, l'implan-
tation du programme québécois de lutte contre le cancer (PQLC, 1998)
a introduit le réle de l'infirmiéere pivot en oncologie (IPO). Un premier
article a présenté la nature des besoins de personnes atteintes de can-
cer et du soutien apporté par I'IPO. Ce second article a pour but de
mieux comprendre la fonction de soutien de I'IPO selon les IPO elles-
mémes et de décrire de facon exploratoire les interventions de soutien
réalisées aupres des personnes atteintes de cancer et de leurs proches
tout au long de la trajectoire de soins. L’échantillon comprend dix
IPO. Elles rapportent faire des interventions de soutien pour tous les
types de besoins, notamment dans les domaines informationnel (44 %)
et pratique, comme de la coordination de rendez-vous, d’examens
d’intervenants ou de différents services (35 %). Les résultats suggerent
également que I'évaluation des besoins est un prérequis a l'interven-
tion. Finalement, toutes les participantes ont soulevé I'importance de
la relation d’aide et du lien de confiance pour préciser leur fonction
de soutien. Ces résultats sont cohérents avec plusieurs écrits récents
sur le role psychosocial de l'infirmiére en oncologie.

Mots clés : besoins, soutien, interventions, infirmiere, oncologie,
navigation, role

Au Québec et ailleurs au Canada, I'infirmiére bacheliére formée
en oncologie est la professionnelle la plus fréquemment choisie pour
assumer le role d’intervenante pivot ou de «cancer patient navigator »
(Doll, Barroetavena, Ellwood, Fillion, Habra, Linden & Stephen, 2007).
Ce choix correspond d’ailleurs a la préférence exprimée par les per-
sonnes atteintes de cancer et consultées lors de deux études qui ont
abordé cette question (Fraser, 1995; Fillion, Morin & Saint-Laurent,
2000). Ce choix correspond également a une réalité professionnelle. Le
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Comité de I’évolution de la pratique infirmiére en oncologie (Direction
de la lutte contre le cancer, 2005) rappelle que la capacité d’évaluer la
condition physique et psychosociale de la personne malade et d’exer-
cer une surveillance clinique de sa condition fait partie intégrante du
champ d’exercice professionnel de I'infirmiére. Des roles apparentés
a celui de I'TPO sont décrits dans la littérature sous les vocables de:
«Case manager, Clinical Coordinator, Cancer Support Nurse, Follow-
up Nurse, Advanced Nurse Practice, Breast Nurse specialist, Breast
Cancer Coordinator, Patient Navigator». Malgré des différences dans
leurs descriptions, ces roles s’inscrivent selon une approche globale
des soins et de services centrés sur la qualité de vie de la personne
atteinte de cancer (Fillion, Morin & Saint-Laurent, 2000).

Au départ, les fonctions associées au role de I'intervenant pivot
(évaluer, enseigner et informer, soutenir et coordonner) ont été
décrites de facon générale par le Conseil québécois de lutte con-
tre le cancer (CQLC, 2000). Graduellement le rble s’est vu attribuer
aux infirmiéres spécialisées en oncologie et est devenu l'infirmiere
pivot en oncologie (Fillion, de Serres, Lapointe-Goupil, Bairati,
Gagnon, Deschamps et al., 2006). Plus récemment, un effort a été
fait au Québec par le comité consultatif des infirmiéres en oncologie
(Direction de la lutte contre le cancer (DLCC), 2008) pour préciser
davantage la nature de ces fonctions. Malgré cet effort, la défini-
tion de la fonction de soutien demeure générale et ne permet pas
de préciser la nature des interventions associées a ce role. De plus,
ce manque de précision ne permet pas de préciser les compétences
attendues, ni les besoins de formation nécessaires pour les réaliser.

En précisant la nature du soutien et les interventions faites par
les IPO, cette étude peut contribuer a définir la fonction de soutien
concretement et en reconnaitre I'importance. Tout comme décrit
dans le premier article, cette étude s’appuie sur le cadre conceptuel
des soins de soutien de Fitch (1994) et sur la théorie de stress de
Lazarus et Folkman (1984).

La recension des écrits qui suit permet de raffiner la formulation
de l'objectif poursuivi qui est de décrire la fonction de soutien de
I'TPO et les interventions s’y rapportant, a la lueur des connaissan-
ces scientifiques.

Recension des écrits
Le soutien physique

La fonction de soutien débute souvent par la reconnaissance
de besoins physiques non satisfaits et s’intégre ainsi dans le vaste
domaine de la gestion des symptomes (Ahlberg, Ekman & Gaston-
Johansson, 2005). Le soutien a la réponse des besoins physiques ou
la gestion des symptomes représente une composante majeure du
role infirmier en oncologie (Crooks, Whelan, Reyno, Willan, Tozer,
Mings et al., 2004; Page, Berger & Johnson, 2006; Pigott, Pollard,
Thomson & Aranda, 2008).

La littérature suggere que la gestion des symptomes représente
un défi quotidien pour l'infirmiére en oncologie. Elle débute par
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I’évaluation des symptomes physiques afin de permettre une straté-
gie d’intervention rapide et efficace pour répondre aux besoins de la
personne atteinte de cancer.

L’étude d’Ahlberg et al. (2005) permet notamment de préciser le
role fondamental de I'infirmiére dans le dépistage de la fatigue et
des symptomes de détresse physique. L'étude effectuée aupres de
60 femmes précise que la gestion des symptomes requiert non seu-
lement des connaissances mais une compréhension de I’expérience
des symptomes que vit la personne ainsi que le développement de
stratégies appropriées pour donner le soutien nécessaire. Un arri-
mage entre le dépistage de détresse, I’évaluation des symptomes et
la sélection d’interventions ou de références appropriées apparait
nécessaire.

Le soutien informationnel

Plusieurs études soulignent l'importance de 1’évaluation des
besoins d’informations chez les personnes atteintes de cancer. Par
exemple, I'étude de Kerr, Harrison, Medves, Tranner et Fitch (2007)
précise I'importance de donner de I'information tout au long de la
maladie de facon personnalisée, compréhensible et au bon moment.
Le soutien informationnel aménerait une certaine quiétude de I'es-
prit, de 'optimisme face a la maladie et permettrait de développer
de meilleures stratégies d’adaptation (Doll et al., 2007; Liu, Mok &
Wong, 2005). La réponse aux besoins d’informations ou le soutien
informationnel implique de donner de I'information utile afin de
guider ou conseiller la personne atteinte de cancer dans ses valeurs
et croyances, dans le but d’améliorer sa perception de contréle sur
la maladie, de diminuer le sentiment de confusion, d’anxiété et de
peur, d’éclairer la prise de décision et de favoriser les stratégies
d’adaptation a la maladie (Doll et al., 2007; Fitch, 2008).

Le soutien émotionnel

Alors que les sources de la détresse et les besoins émotionnels
sont bien décrits dans les études généralement qualitatives (voir
premieére partie), les interventions de soutien a mettre en place sem-
blent créer une certaine confusion chez les infirmiéres. Goodell
et Nail, (2005) concluent dans leur étude que la définition du con-
cept «symptomes de détresse» manque de clarté et de spécificité.
Similairement, dans une recension portant sur les soins émotion-
nels, Skilbeck et Payne (2003) déplorent I'imprécision des termes
« soins et soutien émotionnels».

Des recommandations canadiennes récentes basées sur I'intégra-
tion de données probantes (Howell, Currie, Mayo, Jones, Boyle, Hack
et al., 2009) fournissent heureusement des pistes de solution en
matiére d’intervention infirmiére pour répondre aux besoins émo-
tionnels. On y précise que la détresse est bien réelle, et afin d’en
augmenter la spécificité et de mieux guider les interventions, il
serait utile de la détecter et de I’évaluer dans tous les domaines de
besoins. On recommande que cette évaluation soit réalisée t6t dans
le continuum du cancer, souvent répétée et réalisée par les inter-
venants de premiere ligne en oncologie, dont I'infirmiére et ’onco-
logue. Des recommandations sur le dépistage de la détresse sont
également formulées (Bultz, Carlson, Dudgeon, Fillion, Fitch, Groff
et al., 2009; National comprehensive cancer network (NCCN), 2008).

Dans cet ordre d’idée, I'étude de Manning-Walsh (2005a) révele
que pres de 98% des femmes éprouvent au moins un symptéme de
détresse. Tiffen, Sharp et O’Toole, (2005) rapportent que les person-
nes atteintes de cancer peuvent ne pas exprimer spontanément et
librement leur détresse sans encouragement ou questionnaire. Les
infirmiéres doivent donc étre habiletées a reconnaitre les signes et
symptomes subjectifs et étre en mesure d’évaluer les besoins non
satisfaits afin de guider les interventions de soutien émotionnel.
Parmi les interventions liées au soutien émotionnel, I'étude de Long,
Kneafsey, Ryan et Berry (2002) nomme les explications et les encou-
ragements rassurants, la reconnaissance des peurs et inquiétudes,
la référence a un spécialiste en santé mentale (si besoin) ainsi que

la présence «étre la». Ryan, Schofield, Cokburn, Buttow, Tattersall,
Turner et al. (2005) concluent a I'utilité de I'utilisation de techni-
ques de base de communication telles que I’écoute active, les ques-
tions ouvertes et les réponses centrées sur I’état émotionnel de la
personne.

Le soutien psychosocial

L’évaluation initiale des besoins psychosociaux est capitale chez
les personnes atteintes de cancer. L’'IPO serait bien positionnée
pour assumer un role clé dans la reconnaissance de ces besoins (de
Serres & Rochette, 2004). Dans une recension des écrits concernant
la gestion des besoins psychosociaux chez les femmes atteintes de
cancer des ovaires, Fitch (2003) souligne I'importance de 1’évalua-
tion initiale de I'infirmiére en oncologie et d'un dialogue continu
afin d’étre capable d’identifier les problemes et inquiétudes et ainsi,
fournir le soutien adéquat ou référer a d’autres personnes compé-
tentes si le soutien n’est plus de son ressort. Tout comme pour les
besoins émotionnels, Fitch soutient que 'infirmiére doit se servir
d'un outil d’évaluation ou d’'un modeéle sur lequel elle peut baser
son évaluation pour répondre aux besoins psychosociaux. De plus,
I'utilisation d’outils de mesure assure une cohérence et permet au
processus d’évaluation d’étre adapté individuellement a chaque per-
sonne atteinte de cancer. L'infirmiere a donc une opportunité uni-
que d’évaluer et d’adresser les besoins psychosociaux puisqu’elle
est habituellement la premiere ligne de contact avec la personne et
par le fait méme, elle peut discuter des inquiétudes et des besoins,
au-dela des symptomes physiques.

De plus, la suggestion de participer a des interventions psy-
chosociales pourrait provenir de l'infirmiére en oncologie (NCCN,
2008). Par exemple, la participation a un groupe de soutien par les
pairs peut améliorer le bien-étre et la qualité de vie de la personne
atteinte de cancer. De plus, la référence a des services de soins de
soutien plus spécialisés comme la psychothérapie pourrait étre
faite, alors que malheureusement encore trés peu de personnes y
sont référées (Steele & Fitch, 2008). Plusieurs auteurs proposent
que le dépistage, I’évaluation et la référence appropriée peuvent
constituer des interventions permettant la prévention des troubles
affectifs et problémes de santé mentale chez les personnes atteintes
de cancer (Ahlberg, Ekman & Gaston-Johansson, 2005; Fitch, 2003 ;
Kerr, Harrison & Medves, 2004, Kerr et al., 2007 ; Manning-Walsh,
2005h).

Le soutien spirituel

Les études réalisées par Kerr, (2004) et Richardson, Medina,
Brown et Sitzia, (2007a) suggérent que les intervenants de premiere
ligne en oncologie sont en mesure de reconnaitre et d’évaluer les
besoins spirituels chez la personne atteinte de cancer et ses pro-
ches afin d’intervenir de facon appropriée.

Toutefois, une recension conclue que les besoins spirituels
sont difficiles a évaluer par les soignants (Ahmed et al., 2004).
Plus spécifiquement, Strang, Strang et Ternestedt, (2002) rap-
portent que les infirmieres percoivent le terme «spiritualité» de
facon trés large, incluant autant les aspects existentiels que reli-
gieux. Les auteurs concluent qu’il y a un besoin d’éducation pour
détecter ce type de besoin et donner le soutien approprié. Méme
conclusion pour I'étude de Kuuppelomaki (2002) qui rapporte que
la majorité des infirmiéres croient en I'importance du soutien spi-
rituel, mais ne se sentent pas assez préparées et équipées pour
offrir ce soutien.

En fait, les études suggerent que les besoins d’ordre spirituel
sont souvent peu évalués et donc non satisfaits. Les études présen-
tées en premiére partie ont également mis en lumiére les besoins
spirituels. Dans cette seconde partie, celles rapportées font ressor-
tir le manque de connaissance sur les interventions infirmiéres en
lien avec ces besoins.
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Le soutien pratique

Plusieurs études soulignent l'importance d’évaluer tous les
besoins, y compris les besoins pratiques (pour une recension, voir
Kerr et al., 2004). Dans cette recension, les auteurs soulignent que
les professionnels de la santé, notamment l'infirmiere, pourraient
évaluer la facon dont les familles gérent les activités de la vie quo-
tidienne et estimer les besoins d’aide pratique tels que : 'aide a la
cuisine, avec les enfants, les commissions, le transport ou le répit
des aidants naturels. Néanmoins, peu d’études décrivent les inter-
ventions infirmiéres en lien avec les besoins d’ordre pratique.
Les études recensées décrivent peu les interventions de soutien
faites par I'infirmiére pour répondre aux nombreux besoins des
personnes atteintes de cancer et de leurs proches. Le manque
d’évaluation initiale et de compréhension des besoins est une piste
a explorer davantage.

Objectif

Le deuxiéme objectif de cette étude est de décrire de facon explo-
ratoire, selon la perspective des IPO, les interventions de soutien
réalisées aupres des personnes atteintes de cancer et de leurs pro-
ches tout au long de la trajectoire de soins.

Méthode

La méthodologie compléte de cette étude a été décrite dans le
premier article.

Comme déja mentionné, la sélection des participants s’est res-
treinte, de facon volontaire, a deux groupes d’acteurs : des person-
nes atteintes de cancer qui bénéficient d'une IPO (premier article) et
des IPO provenant d’équipes locales et d’équipes suprarégionales en
oncologie de la grande région de Québec, qui constituent les partici-
pantes du présent article.

Le tableau 1 présente les caractéristiques des participantes de
I’étude. Le groupe comprend 10 IPO, dont 5 proviennent d’équipes
locales en oncologie (équipes conjointes de Centres hospitaliers
[CH] et de Centres de santé et de services sociaux [CSSS]) et 5 d’équi-
pes suprarégionales. L’échantillon est choisi afin de diversifier 1'ex-
périence en oncologie, comme IPO, ainsi que dans la pratique. Les
IPO des équipes locales conjointes CH-CSSS ont peu d’expérience
a titre d’IPO au moment de la collecte des données qui se déroule
en cours d'implantation du roéle, et leur clientele est variée (sein,
poumon, prostate et colorectal). Les IPO ceuvrant au sein d’équipes

Tableau 1. Caractéristiques des participants
Variables IPOs (N=10)
Age (moyen) 47,2
(32-53 ans)
Scolarité universitaire 10
Années d’expérience infirmiére (moyenne) 22
>9 et <25 §
>25 et <32 4
Années d’expérience en oncologie (moyenne) 10,5
>2et<8 6
>8 et <32 4
Mois d’expérience comme IPO (7-66)
>7 et <22 6
>22 et <66 4

suprarégionales sont en place depuis en moyenne 3 ans, et ont une
seule clientele (un site tumoral précis). L’échantillon est choisi afin
de diversifier ’expérience en oncologie et comme IPO.

Les entrevues sont réalisées avec un guide d’entrevue élaboré
pour le programme de recherche plus large dans lequel s’inscrit
la présente étude, a partir du cadre de référence de Patton (1990,
1997), adapté par Fillion et al. (2006) afin de mieux comprendre le
processus d’implantation des IPO ainsi que la conceptualisation de
cerole.

Dans le guide d’entrevue, la présence de questions ouvertes telles
que: «Selon vous, quelles sont les principales fonctions de I'TPO? »
n'imposent pas de réponses préétablies et favorisent la libre expres-
sion de la pensée des participants.

Résultats

Cette section débute par la présentation des participantes. Le
tableau 1 présente leurs caractéristiques. Il permet d’illustrer la
diversité de leurs expériences en oncologie, comme IPO et en prati-
que infirmiére. Puis les interventions de soutien rapportées par les
IPO sont précisées aux tableaux 2 et 3.

Description des interventions

Les interventions de soutien rapportées par les IPO sont illus-
trées a la figure 1 et résumées aux tableaux 2 et 3.

La figure 1 illustre dans 'ordre croissant, les propos recueillis
des IPO concernant les interventions permettant de répondre aux
besoins pratiques, informationnels, émotionnels, physiques, psy-
chosociaux et spirituels. Toutes les IPO de I’étude ont rapporté faire
des interventions de soutien afin de répondre a des besoins physi-
ques (gestion de symptomes), des besoins informationnels et des
besoins pratiques (coordination de rendez-vous, examens interve-
nants, services).

Le tableau 3 présente des interventions mentionnées par la majo-
rité des IPO et concernent des interventions pouvant répondre a
plus d’un besoin a la fois. Par exemple, offrir sa présence et sa dis-
ponibilité peut répondre a un besoin d’information autant qu’a un
besoin émotionnel et pratique.

Interventions de soutien pour répondre aux besoins pratiques.
Les interventions qui répondent aux besoins pratiques, correspon-
dent souvent a des activités de coordination de rendez-vous, d’exa-
mens ou de services et visent a réduire les pressions ou exigences
associées a certains problémes concrets tels que l'incapacité de
prendre des rendez-vous soi-méme dans un ordre chronologique

Physique 10 %

Pratique
35 %

Informationnel
34 %

Spirituel 2 %

Psychosocial 6 %
Emotionnel 13 %

Figure 1. Interventions de soutien rapportées par les IPOs
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Tableau 2. Résumé des interventions de soutien par catégories de besoins (N=10)

Catégories Interventions de soutien faites par I'IPO

de besoins

Pratiques Coordonner les soins, les rendez-vous, les examens, les intervenants
«si on voit que quelquun doit commencer la chimio en méme temps que la radio et que les dates ne coincident pas, on va
intervenir » (28). «On va organiser les services au CLSC pour lui» (24).
Assurer le suivi de I'information avec les divers intervenants, équipes et services et collaborer pour assurer la continuité des
soins
«réguliérement, je vais prendre les résultats de consultation et je les faxe au Md ou aux infirmieres des soins a domicile pour
qu’elles puissent étre au courant de la situation» (27); «quand le patient passe du curatif au palliatif il y a un lien qui est fait par
I'IPO (...) ou quand il y a un transfert au Md de famille, il faut transférer I'information » (24).
Faire des démarches avec différents services et organismes
«j'ai communiqué avec I'aide a I'entretien ménager, les coopératives d’entretien ménager... coopératif d’économie familiale... pour
I'aide au transport (...) on communique pour eux s'ils ne sont pas capables» (79).
Trouver un Md de famille
«s'ils n’ont pas de médecin de famille, on essaie de leur en trouver un dés le départ, idéalement» (28).
Organiser les services pour la personne
«on va organiser les services au CLSC pour lui» (24).

Informationnels Donner de I'information et faire de I'’enseignement a la personne atteinte et ses proches sur divers sujets: maladie, traitements,
effets secondaires, chirurgie, médication, trajectoire de soins, ressources et services disponibles, role des intervenants, etc.
Suggérer des ressources
«s’il n’y a pas d’aide ponctuelle a la maison, je vais suggérer des choses; de 'aide pour I'alimentation, de 1'aide au transport ou
pour I'hygiéne (...) de 'aide au ménage pour répondre aux besoins» (1); «on leur présente beaucoup de ressources en cancer; la
Fondation québécoise du cancer pour les lectures (...) puis a la Fondation il y a des préts de volumes sur Internet gratuits (...) etil y
a toute la panoplie des sites internet» (26).
Expliquer et réexpliquer et valider la compréhension
«je vérifie les grandes lignes (...) je m’assure que le principal a été compris sinon, je peux revenir par la suite...» (28); «je m’assure
qu’il comprend bien sa maladie, qu’il est bien informé du stade de sa maladie, qu’il comprend bien les traitements et son plan de
traitements » (1).
Guider et conseiller la personne dans ses choix
«qu’ils soient conscients, a chacune des étapes, des décisions qu’ils ont a prendre, mais avec des informations» (27).

Emotionnels Donner ses coordonnées et offrir sa disponibilité
«leur donne ma carte, je leur dis comment me rejoindre » (30).
Aller rencontrer la personne lors des traitements, a I'urgence, a I'unité de soins, a la maison
«quand ils viennent en clinique des tumeurs... ah, je la connais elle... ¢a va faire comme une réassurance »; «juste aller leur dire
bonjour quand ils sont en chimio, ¢a crée un contact» (27).
Encourager la personne a verbaliser les émotions
«S’ils ont de la peine, ¢a va sortir tout seul (...) Puis il y en a qui pleurent, la souvent au téléphone (...) tu sais, les gens vont
pleurer avec moi» (24); «c’est siir que je m’informe toujours et vous, comment ca va? Comment vous trouvez ¢a? Avez-vous des
inquiétudes » (26); «Je suis la pour répondre aux inquiétudes» (1).
Prendre le temps de parler et répondre aux inquiétudes
«je m'informe toujours, vous comment ¢a va? Comment vous trouvez ¢a? Avez-vous des inquiétudes » (26); « Je suis la pour
répondre aux inquiétudes » (1).

Physiques Donner de I'information/conseils concernant la gestion des symptomes
«quelquun m’appelle pour me dire bon, j’ai tels problémes... j’aurais besoin de...» (30); «les patients t’appellent, je suis constipée
depuis 3 jours» (24) ; «améliorer la condition de santé si on est capable de faire une bonne gestion du malaise (...) on peut
améliorer par les conseils qu’on peut leur donner» (79).
Assurer le suivi des symptémes/malaises
«il y a un suivi de I'état général a faire» (28); «vos douleurs ont-elles baissé? » (2).
Référer rapidement quand I'état général se détériore
«si j’ai un patient qui a des problématiques d’effets secondaires importants, avant de lui dire de venir a I'urgence (...) on peut voir
comment on peut gérer les symptomes en référant au médecin ou a la pharmacie d’oncologie, puis par contacts téléphoniques (...)
quand ils se présentent a I'urgence, c’est parce qu’ils ont un besoin, ils ont vraiment un probléme » (1).

Psychosociaux Encourager a aller vers les ressources disponibles
«je leur dis, bien, appelez, prenez contact, puis vous allez voir si ca vous convient ou non» (25); «on les encourage fortement
d’aller dans des ressources que peut-étre ils connaissaient pas du tout» (28).
Encourager a faire des démarches personnelles et a poser des questions aux différents intervenants
«je trouve que c’est important que ca soit eux qui fassent les démarches (...) qu'ils aient un contact avec le milieu, est-ce qu'ils
aiment c¢a ou pas, je suis pas dans leur peau, je peux pas le savoir» (25); «On les aide, parfois a préparer leurs rendez-vous puis on
les encourage a poser des questions au Md, a aller s’informer» (26).
Favoriser I'implication des proches
«étre ouvert aussi a la famille (...) essayé de faire interagir le conjoint ou la personne de la famille aussi» (28).

Spirituels Accompagner activement la personne dans son questionnement

«il y en a qui m’abordent méme a propos de la mort puis moi, je n’ai pas peur de leur en parler (...) avec moi, on parle d’expériences
(...) quand ils ne sont comme plus en traitement, mais proche de la mort, ils se demandent comment ca se passe » (24).

Encourager la personne a verbaliser ses croyances personnelles

«des fois, il y en a qui nous disent (...) je suis croyante puis ¢a, ¢ca m’aide beaucoup... je fais des prieres, c’est une facon de passer
au travers, des choses difficiles, mais... dans le fond, je les fais plus verbaliser sur leurs croyances» (26).

Référer a un accompagnateur de vie spirituelle ou a un prétre

«je les réfere a un accompagnateur de vie spirituelle (...) alors méme si le patient n’est pas croyant n’y catholique, il va aller le voir
pareil » (25).
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Tableau 3. Interventions de soutien
pouvant répondre a plusieurs besoins

Interventions de soutien faites par I'IPO

Offrir sa présence, sa disponibilité durant toute

la trajectoire de soins a la personne et ses proches

(p. ex. par contact téléphonique)

«des I'annonce du diagnostic, on leur donne le n° de téléphone,
on leur dit, si vous avez des besoins, on est la dans tout le
continuum de soins» (2) ; «On est la a I'annonce du diagnostic (...)
on va les voir quand ils sont hospitalisés (...), on les voit quand ils
ont leur prescription (...) leur premier traitement de chimio» (27);
«on est toujours un petit peu quelque part, soit en 17 ligne, 2¢
ligne, mais on est toujours la» (25)

«puis on est la aussi, justement pour leurs proches... pour

eux autres aussi il y a des préoccupations...» (26); «il faut étre
présente pour la famille, notre travail, c’est ca» (1).

Rencontrer rapidement la personne,

le plus prés possible du diagnostic

«les expériences que j’ai vécues ou j’ai rencontré les patients tout
de suite au diagnostic, ¢a été les meilleures relations que j’ai eues
avec le patient parce qu'’il s’établit un lien de confiance tout de
suite» (24).

Ecouter activement la personne atteinte et ses proches et les
accompagner tout au long de la trajectoire de soins

«je vois le role de soutien de I'IPO c’est de faire beaucoup
d’écoute. C’est énormément ¢a, puis si ca devient plus que ca que
le patient a besoin, bien, a ce moment-la, bien, on le réfere» (25).

Référer la personne et/ou les proches vers différents
intervenants et ressources adaptés aux besoins et demandes
«Quand je constate qu'une personne est en détresse ou semble
avoir plus besoin de soutien, je vais la référer (...) je vais
beaucoup en référence...» (30)

«le soutien peut-étre a I'interne (...) on a des équipes de
travailleurs sociaux, de psycho-oncologues (...) ou a '’externe, des
ressources qu’il faut offrir aux gens» (1).

Donner de I'information et répondre

aux questions selon les besoins

Le role de I'TPO et des divers intervenants; la maladie et son
évolution; les traitements et leurs effets secondaires; la chirurgie;
la médication; la trajectoire de soins (p. ex. les transitions); le
fonctionnement du réseau de soins et du milieu hospitalier (p.

ex. salle de chimio); les services et les ressources disponibles a
I'interne (p. ex. psycho-oncologie et pastorale) et a I'’externe (p. ex.
CLSC, soins palliatifs, services communautaires).

Evaluer et réévaluer continuellement

durant la trajectoire de soins

«il va avoir une rencontre initiale, mais apres c¢a, notre suivi, on
réévalue toujours la... puis on essaie de trouver qu’est-ce qui va
venir répondre aux besoins de la personne » (26).

Encourager les liens avec le Md de famille

«il faut s’assurer que le patient continue d’aller voir son médecin,
pour éviter de briser le lien avec le médecin en cours de suivi
oncologique » (27).

Assurer le suivi post-traitement

«transmettez les coordonnées a votre médecin de famille, puis si
y a quelque chose, y peut me téléphoner puis... fait que si lui, y a
une problématique ou y a quelque chose qui lui manque dans...
bon, il peut m’appeler puis on va faire le lien» (25).

de traitement ou le manque de connaissance des services offerts
dans la communauté. Toutes les IPO de I’étude rapportent plu-
sieurs interventions de soutien dans ce domaine (voir tableau 3).
Elles coordonnent les soins avec différents intervenants, organi-
sent les rendez-vous, organisent les ressources et services comme
par exemple : les services du Centre local de services communautai-
res (CLSC), ’aide au transport, le centre de jour, la popote roulante,
I'aide a l'entretien ménager, la coopérative d’économie familiale).
Elles transmettent de I'information (p. ex. notes d’évolution, résumé
de dossier) aux différents intervenants (p. ex. médecin de famille,
infirmiére du CLSC) ou vers d’autres équipes et services (p. ex. soins
palliatifs, infirmiére de liaison, CLSC). De plus, elles s’assurent que
la personne maintienne le lien avec son médecin de famille ou font
les démarches pour lui en trouver un.

Interventions de soutien pour répondre aux besoins information-
nels. Les interventions pour répondre aux besoins information-
nels correspondent a de I'information ou de I'enseignement donné
aux personnes atteintes de cancer et leurs proches dans le but de
réduire la confusion, la perception de menace (anxiété, peurs), faci-
liter la prise de décision et favoriser 'acquisition d’habiletés telles
que le développement de stratégies d’adaptation a la maladie et le
sentiment de controéle face a la situation. Toutes les IPO ont dit don-
ner de l'information reliée a divers besoins et répondre aux ques-
tions des personnes atteintes et de leurs proches.

Interventions de soutien pour répondre aux besoins émotionnels.
Les interventions pour répondre aux besoins émotionnels référent a
des activités permettant a la personne de se sentir a I’aise sur le plan
émotionnel, d’éprouver un sentiment d’appartenance et de compré-
hension et d’étre rassurée durant les périodes difficiles comme le
début des traitements ou lors d’effets secondaires importants. Dans
ce domaine, les IPO mentionnent donner leurs coordonnées et étre
accessibles tout au long de la trajectoire de soins. Elles rapportent
I'importance d’établir un contact direct avec la personne et d’aller,
par exemple, la rencontrer lorsqu’elle se présente a ’hopital. Elles
prennent le temps de parler avec les personnes, de les écouter acti-
vement dans le but de faciliter I'expression de leurs émotions. De
plus, les IPO ont rapporté évaluer les besoins émotionnels en ques-
tionnant I’état émotionnel et la perception que la personne a de sa
situation, de méme qu’en explorant sa perception de sa capacité a
s’adapter a sa situation tout au long de la trajectoire de la maladie.

Attitudes de soutien
Besoins des J
_Relation d’aide
Etablissement du
lien de confiance

Interventions
personnes

atteintes

de soutien
de I'lIPO

Etre & I’écoute; étre capable de faire face aux silences; prendre le
temps pour la personne; étre disponible, respecter la personne dans
ce qu’elle est (ses choix, ses besoins, son rythme, ses connaissances,
ses croyances); personnaliser ses interventions; accompagner de
fagon unique; étre ouverte a l'autre; étre sensible et attentive a I'autre
(comprendre ses besoins); accueillir les émotions; aller chercher

«les petites affaires... tu sais, tu sens qu’il y a quelque chose qui ne
va pas... »; dire la vérité, étre authentique, donner I’heure juste; aller
vers les gens (ouverture); avoir de la compassion et de I’empathie;
avoir une présence rassurante; « souvent, on les apaise »; respecter
ses limites comme professionnelle : «il y a une limite au soutien que
moi je peux apporter... »

Figure 2. Attitudes de soutien rapportées par les IPOs
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Interventions de soutien pour vépondre aux besoins physiques. Les
interventions pour répondre aux besoins physiques correspondent
exclusivement a la gestion de symptomes. Dans ce domaine, I'TPO
donne de I'information et des conseils adaptés a chaque personne selon
la maladie et les traitements associés pour favoriser 'acquisition d’ha-
biletés et faciliter I'adaptation aux changements liés a la maladie. La
gestion des symptomes et des malaises physiques est rapportée pour
toutes les IPO. Elles donnent de I'information et des conseils, assument
le suivi des symptomes et référent rapidement avant que 1'état général
de la personne se détériore. Une IPO résume bien les interventions de
soutien liées a la gestion des symptémes «la gestion des symptomes,
c’est tout le temps (...) c’est a chaque fois que I'on voit les gens» (30).

Interventions de soutien pour les besoins psychosociaux. Les inter-
ventions pour répondre aux besoins psychosociaux visent a renfor-
cer les stratégies d’adaptation pour composer avec la maladie et ses
conséquences, a favoriser 'autonomie de la personne et I'implication
des proches. Les interventions rapportées par les IPO sont d’encoura-
ger la personne a aller vers des ressources, favoriser les démarches
personnelles et impliquer les proches dans les soins et les activités
quotidiennes.

De plus, comme pour les besoins émotionnels, les IPO décrivent
évaluer les perceptions et la capacité d’adaptation des personnes,
les stratégies d’adaptation possibles et les ressources d’aide dont
elles disposent; enfants, famille, conjoint.

Interventions de soutien pour vépondre aux besoins spirituels.
Les interventions pour répondre aux besoins spirituels visent les
besoins liés a la quéte de sens, aux valeurs et priorités personnelles,
et a Pespoir. A I'instar des personnes atteintes de cancer, les IPO ont
peu parlé des besoins spirituels. Les interventions nommées par les
IPO correspondent a I’écoute et I'accompagnement de la personne
dans son questionnement sur la mort.

Par ailleurs, des interventions de soutien pouvant répondre a
plusieurs types de besoins ont été mentionnées par les IPO et sont
résumées au tableau 4. Plusieurs sont rapportées par toutes les IPO
de I’étude, notamment offrir sa présence et sa disponibilité, écou-
ter activement, référer vers des ressources appropriées, donner de
I'information sur différents sujets et évaluer continuellement les
besoins tout au long de la trajectoire de soins.

En résumé, les IPO mentionnent faire des interventions de soutien
dans tous les domaines de besoins durant toute la trajectoire de soins.
Plusieurs interventions gravitent autour des besoins pratiques (coordi-
nation) et informationnels (informations et gestions de symptomes).
Les domaines émotionnel, psychosocial et spirituel viennent ensuite.

Les attitudes nécessaires au soutien

Lors de I'analyse des données, une nouvelle catégorie a émergé.
Toutes les participantes ont soulevé I'importance de la relation
d’aide et du lien de confiance pour préciser leur fonction de sou-
tien. Le riche contenu des entrevues a permis de mettre en relief
la qualité de la relation d’aide comme une dimension importante
du soutien apporté par I'IPO. La relation d’aide ne reléve pas d'une
intervention spécifique, mais plutot, d’'une attitude aidante, d'un
savoir étre. Pour reconnaitre les besoins de soutien de la personne
atteinte de cancer et ajuster I'intervention appropriée a ses besoins,
I'établissement d'une relation de confiance est décrit comme un
élément essentiel du soutien. La figure 2 illustre comment les IPO
situent la relation d’aide comme un élément de liaison entre les
besoins de la personne et I'intervention de soutien.

Discussion

Cette étude avait deux objectifs. Le premier visait a explorer la
nature des besoins de soutien durant la trajectoire de la maladie
selon la perspective des personnes atteintes de cancer et les résul-
tats ont été discutés dans un premier article.

Le second objectif visait a décrire concrétement les interventions
faites par les IPO pour répondre aux besoins des personnes attein-
tes de cancer et leurs proches. Les interventions en lien avec la coor-
dination et I'information de diverses natures, incluant la gestion de
symptomes, sont rapportées par toutes les participantes de I'étude.
Comme décrites par le CEPIO (Direction de la lutte contre le cancer,
2005) les interventions de soutien pour les besoins de nature prati-
que, notamment la coordination des soins, ’organisation des servi-
ces et la continuité des soins, aident a réduire les exigences placées
sur la personne atteinte de cancer durant la trajectoire de soins. Ces
interventions de coordination ont été celles les plus rapportées et
décrites en terme de fréquence par les IPO. Pourtant, peu d’études
décrivent ces besoins souvent associés a 'aide directe nécessaire a la
personne pour s’adapter aux activités de la vie quotidienne pertur-
bées par la maladie (Kerr et al., 2004).

Dans le méme ordre de résultats, donner de I'information reliée
a divers domaines de besoins et répondre aux différentes questions
sont des interventions de soutien quotidiennes pour I'IPO. Toutes
les participantes ont parlé abondamment des informations qu’elles
donnent a chaque rencontre, notamment pour faciliter la gestion
des symptomes reliés aux traitements et a la maladie. La gestion des
symptoémes est une composante majeure des interventions de sou-
tien de I'TPO, ce qui s’avere cohérent avec la littérature (Ahlberg et
al., 2005; Crooks et al., 2004; Page et al., 2006; Pigott et al., 2008).

Par ailleurs, les interventions nommées par les IPO pour soute-
nir les besoins émotionnels sont surtout associées a la disponibilité,
la présence ainsi qu’a la relation thérapeutique. Il est surprenant de
constater que les interventions pour répondre aux besoins émotion-
nels viennent aprés les interventions de coordination et d'informa-
tion. Il est possible que cela s’explique par une difficulté a dépister la
détresse. Les IPO ont en effet peu parlé du dépistage. Certaines per-
sonnes peuvent ne pas exprimer spontanément leur détresse sans
encouragement ou questionnaire a cet effet. Cette explication est cohé-
rente avec la suggestion que I'infirmiere doit étre habilitée a reconnai-
tre les signes et symptomes pouvant exprimer de la détresse (Tiffen et
al., 2005). Une autre explication correspond au fait que la détresse est
souvent en lien avec des besoins de différents domaines et varie dans
la trajectoire de soins. Les interventions devraient s’ajuster aux diffé-
rents stades de la maladie et du traitement pour donner un maximum
de soutien (Cruickshank, Kennedy, Lockhart, Dosser & Dallas, 2008).

Certaines interventions pour gérer la détresse suggérées par le
NCCN (2008) tel que donner de I'information et s’assurer de la com-
préhension, gérer les symptoémes, établir un lien de confiance, assu-
rer la continuité, gérer les symptomes et référer la personne ou les
proches a des intervenants appropriés ont été rapportées par les
IPO dans la présente étude.

Les interventions nommées par les IPO pour répondre aux besoins
psychosociaux concernent notamment 1’évaluation des ressources de
la personne et la référence vers de I'aide appropriée. De plus, les IPO
disent favoriser les démarches personnelles d’abord avant de faire
les démarches pour la personne. L'importance d’impliquer les pro-
ches dans le cheminement de la personne atteinte est rapportée par
les IPO. Fillion, de Serres, Cook, Goupil, Bairati et Doll (2009) décri-
vent 'empowerment comme une dimension centrale du role de I'IPO.
Stephens, Osowski, Fidale et Spagnoli (2008) soulignent I'importance
du soutien social (famille, amis, collégues) dans I'adaptation a la
maladie chez les personnes atteintes de cancer.

Concernant les besoins spirituels, décrits comme étant de nature
intime et personnelle par les personnes atteintes de cancer, il n’est
pas étonnant de constater que peu d'IPO ont abordé ces besoins.
Les interventions de soutien rapportées dans ce domaine ont été en
termes d’écoute et de référence. D’ailleurs, Kerr et al. (2004) rap-
portent que les besoins spirituels sont décrits avec moins de détails
que les autres besoins.

Les résultats suggeérent également une dimension importan-
te qui ne reléve pas d’une intervention précise, mais d’'une facon
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d’étre qui fait que 1'on gagne la confiance et que 1'on porte atten-
tion a tous les aspects de la qualité de vie de la personne atteinte
de cancer (Kruijver, Kerkstra, Bensing & van de Wiel, 2000), I'atti-
tude de soutien. L’ensemble des IPO ont rapporté cette dimension
de différentes facons. Une constante est observée a l'intérieur de
ces propos : I'importance de la communication avec la personne.
Ces résultats sont cohérents avec la littérature. La communication
est un aspect primordial des soins infirmiers et peut améliorer les
résultats de soins chez les personnes atteintes de cancer (Skilbeck
& Payne, 2003).

L’étude de Thorne, Hislop, Armstrong et Oglov (2008) précise
I'effet positif d'une communication efficace avec les professionnels
de la santé et a l'inverse, une mauvaise communication augmente
la détresse émotionnelle et le sentiment de désespoir. La relation
thérapeutique est décrite comme une relation humaine entre l'infir-
miére et la personne atteinte de cancer qui se manifeste par la pré-
sence, le temps ou la disponibilité accordée, I'écoute active offerte,
Iintérét démontré et l'aide offerte (Richardson, Plant, Moore,
Medina, Cornwall, & Recam 2007b).

Implications pour la
pratique et la recherche

Dans cette perspective, la précision de la fonction de soutien des
IPO telle que I'a permise l'utilisation du cadre de Fitch, (1994) cor-
respond bien aux fonctions décrites par le CQLC (2000) et le CEPIO
(Direction de la lutte contre le cancer, 2005). En effet, comme les
résultats le précisent, la fonction de soutien implique plusieurs
interventions et s’avere complexe. Préciser concréetement les inter-
ventions s’y rapportant peut favoriser la sélection des compétences
nécessaires pour assumer les taches liées a ce role. De plus, la défi-
nition de la fonction de soutien peut permettre de mieux encadrer
la formation initiale et favoriser la mise en place d’outils d’évalua-
tion, de dépistage et de référence nécessaires.

L’'interprétation des résultats suggeére qu’il serait avantageux
pour I'IPO de dépister la détresse de facon précoce a l'aide d’ins-
truments valides et référer lorsque la détresse devient trop éle-
vée (Bauwens, Baillon, Distelmans & Theuns, 2009; NCCN, 2008). 11
serait d’ailleurs utile de documenter le lien entre outiller I'TPO pour
améliorer le dépistage et I’évaluation des besoins tout au long de la
trajectoire de soins et sa capacité d’intervenir rapidement et adé-
quatement pour diminuer les besoins non satisfaits de la personne
atteinte de cancer et ses proches.

Limites et forces

Malgré 1'effort fait dans cette étude pour définir concretement
la nature des interventions de soutien faites par I'IPO, certaines
limites doivent étre considérées dans l'interprétation des résultats.
Tout d’abord, rappelons la limite inhérente associée a l'utilisation
d’'un cadre conceptuel pour I'analyse des données Egalement, bien
que certaines questions étaient directement en lien avec le soutien
la grande majorité d’entre elles n’étaient pas spécifiquement desti-
née au soutien ce qui fait que certaines dimensions, dont I’explora-
tion plus approfondie des besoins non satisfaits n’ont peut étre pas
été couverts. Malgré cette limite, le recours a ce cadre comporte des

- -
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