La contribution de l'infirmiere pivot dans
I’expérience de I’annonce d’un diagnostic de
cancer chez la personne atteinte et les proches

par Iréne Leboeuf, Dominique Lachapelle, Sylvie Dubois et
Catherine Genest

Abrége

L’annonce d’un diagnostic de cancer est une situation difficile pour le
patient, les proches et les intervenants (Reich, Vennin & Belkacémie,
2008). A ce jour, peu d’études décrivent la contribution de l'infirmiére
a ce moment critique de la trajectoire de soins (Tobin, 2012) et encore
moins celle de I'infirmiére pivot en oncologie (IPO). La présente étude
vise donc a documenter la contribution de I'IPO dans l'expérience
du patient atteint de cancer et de ses proches, lors de I'annonce du
diagnostic et apres cette annonce (quatre a six semaines). Quatorze
IPO d’un centre hospitalier universitaire montréalais ont participé a
deux entrevues individuelles. Les résultats montrent que les IPO ont
un accompagnement individualisé permettant d’utiliser leur exper-
tise afin de mieux comprendre 'expérience du patient et ses proches
et ainsi, adapter leurs interventions selon leurs besoins et le moment
de l'intervention. Ces résultats permettent d’émettre trois recomman-
dations pour la pratique infirmiére au niveau du développement de
Pexpertise de I'IPO, au niveau de la collaboration interprofessionnelle
et au niveau de 'environnement.

Mots clés: Infirmiére pivot en oncologie, contribution infirmieére,
annonce de diagnostic, cancer

Problématique

L’annonce d'une mauvaise nouvelle est définie par la communica-
tion d’une information modifiant radicalement et négativement I'idée
que se fait le patient de sa santé, notamment au moment du diagnos-
tic de cancer ou suite a I'échec des traitements (Buckman, 1984).
Cette situation peut générer un sentiment de détresse émotionnelle
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tant chez la personne atteinte que chez les proches (DLC, 2011; Tobin
& Begley, 2008), ainsi qu'une situation éprouvante pour les profes-
sionnels de la santé (Stiefel & Krenz, 2013; Lehto, 2012).

En effet, souvent mal préparés a l'annonce, l'infirmiere et le
médecin sont confrontés a leurs propres émotions, a des habiletés
de communication non optimales ainsi qu’aux réactions du patient
et des proches (Buckman, 1984; Dias, Chabner, Lynch & Penson,
2003; Tobin & Begley, 2008; Tobin, 2012). Or, les études portant sur
la communication d’informations entourant le diagnostic de can-
cer décrivent principalement la perspective médicale et non celle
de l'infirmiére (Warnock, Tod, Foster & Soreny, 2010; Paul, Clinton-
McHarg, Sanson-Fisher & Webb, 2009; Randal & Wearn, 2005) et
encore moins celle de I'infirmiére pivot en oncologie (IPO).

Par ailleurs, depuis plus de deux décennies, les chercheurs
tentent de mettre en lumiére les éléments favorables liés au
contexte lors de I'annonce du diagnostic. L’évidence scientifique
n’est toutefois pas encore établie de facon définitive quant a la
quantité et la qualité de l'information requise, le role de I’accom-
pagnateur, le type de soutien et I'approche communicationnelle
(Lockhart, Dosser, Cruickshank & Kennedy, 2007; Paul et al., 2009;
Randall & Wearn, 2005). Cependant, il a été souligné qu'une com-
munication de qualité permet aux professionnels de la santé d’éta-
blir un lien de confiance (Bettevy, Dufranc & Hofmann, 2006) tout
en diminuant 'anxiété et l'incertitude (Delbanco & Gerteis, 2013).
De plus, elle facilite 'enseignement, la circulation de I'informa-
tion et I'établissement du plan de traitement (Swanson & Koch,
2010; Radziewick & Baile, 2001), tout en influencant la percep-
tion des patients en regard des soins recus (Eid, Petty, Hutchins &
Thompson, 2009; Randall & Wearn, 2005), de I'espoir, de I'adapta-
tion psychosociale (Randall & Wearn, 2005) et de la prise de déci-
sion (Rassin, Levy, Schwartz & Silner, 2006).

A Topposé, I'annonce non optimale d’'une mauvaise nouvelle
entraine chez le patient du stress, de I'anxiété, de la détresse, une
difficulté d’adaptation, de I'insatisfaction, une diminution de la
qualité de vie (Eid et al., 2009; Paul et al., 2009) et de I'incertitude
(Mystakidou et al., 2004). Caplan (1964) souligne qu’une telle situa-
tion de crise est une période de transition qui s’étale entre quatre a
six semaines. La théorie de résolution de la crise de Caplan (1964)
précise d’ailleurs I'importance d’offrir du soutien lorsque la per-
sonne vit une perte liée a un évenement stressant, afin de restau-
rer un état d’équilibre assez rapidement. Selon lui, les premiéres
quatre a six semaines suivant 'annonce du diagnostic sont diffi-
ciles a vivre, tant pour le patient que pour ses proches. Cet auteur
qualifie cette étape de crise qui s’atténue au fur et a mesure que
ces derniers développent leurs capacités d’adaptation a la situa-
tion. L’anxiété, la peur, le découragement, la colére sont des émo-
tions vécues par les patients et les proches dans la période apres
I’'annonce. Elles ont d’ailleurs été rapportées par plusieurs autres
auteurs (Campbell, Craig, Eggert & Bailey-Dorton, 2010; Delbanco &
Gerteis, 2013). Ainsi, c’est dans un contexte lourd en émotions que
les IPO donnent de I'information pour mieux outiller les patients et
leurs proches a composer avec le cancer et les traitements a venir.

1. TPO: spécialiste intégrée a une équipe interdisciplinaire de la
lutte contre le cancer, qui posséde les compétences nécessaires
pour évaluer '’ensemble des besoins de la personne atteinte de
cancer et de ses proches (DLCC, 2008, p. 5).
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Certaines études mettent en lumiere la contribution positive de
I'infirmiére lors de I'annonce (Dunniece & Slevin, 2000; McCulloch,
2004). Bien que ces études soient intéressantes en terme de soutien
infirmier, elles ne précisent pas les interventions les plus aidantes
pour le patient et ses proches, selon la perspective de I'infirmiére.
L’évaluation de la mesure du Plan cancer 2009-2013 et 2003-2007
(Institut National du cancer, 2009) montre que la contribution de
I'infirmiére favorise, entre autres, I'adhésion du patient aux diffé-
rentes étapes thérapeutiques proposées (Smutek, 2006; Thorant
& Arbonés-Hérédia, 2009; Tivoli, Sanchez, B., Tardieu, S., Metellus,
P., Sambuc, R. & Chinot, 2005) et diminue le temps de la deuxiéme
consultation médicale (Tivoli et al., 2005). Quoique cette étude
appuie la place stratégique de I'infirmiére, elle se limite a une pers-
pective médicale et organisationnelle du résultat (observance et effi-
cience) et explicite peu la capacité de l'infirmiere a aider le patient
et les proches.

Plus prés de nous, le Conseil québécois de lutte contre le can-
cer a recommandé, entre autres, finalement: l'instauration du role
de I'IPO et son acces pour chaque individu diagnostiqué d’un can-
cer, dans les 48 heures suivant ’annonce (De Serres & Beauchénes,
2000). Selon la Direction québécoise de la lutte contre le cancer
(DLCC) (2008), I'TPO est une « [...] personne ressource des I’annonce
du diagnostic et tout au long de la trajectoire de soins et de ser-
vices, incluant I’ensemble des traitements. » (DLCC, 2008, p. 6). Ces
fonctions-clés sont: 1) Evaluer les besoins biopsychosociaux et spi-
rituels et la capacité d’adaptation du patient et de ses proches, 2)
Enseigner et informer sur la nature de la problématique, I'impact
sur la famille, la répercussion de la maladie, les ressources, 3)
Soutenir le patient et ses proches afin de favoriser un sentiment
de bien-étre au sein de la famille, et finalement, 4) Coordonner les
services. La relation thérapeutique est centrale a ces fonctions et le
modeéle de 'approche systémique familiale de Calgary (DLCC, 2007)
sous-tend les interventions infirmieres. Il est a noter que I’exercice
des différentes fonctions de I'IPO est peu documenté a ce jour.

But de I’étude

Le but de notre démarche d’amélioration continue est donc de
documenter la contribution de I'IPO dans I’expérience de 'annonce
et de I'aprés annonce du diagnostic (quatre a six semaines) de can-
cer chez la personne atteinte et les proches.

Méthodologie
Cadre théorique

Cohérent avec I'approche systémique de Calgary (Wright
et Leahey, 2009), le cadre théorique intitulé «modeéle concep-
tuel bidimensionnel de la navigation en oncologie» ou en anglais
« Professional Navigation Framework» servira de guide a la conduite
de la présente étude et a 'interprétation des résultats (Fillion, Cook,
Veillette, Aubin, de Serres, Rainville, Fitch & Doll, 2012). Ce cadre
décrit deux dimensions interreliées du role de I'TPO: 'une axée sur
le systeme de santé et ’autre sur le patient.

Participantes

Il s’agit d’'une étude qualitative a devis descriptif pour laquelle
le recrutement des participants, le codage des données et I'analyse
des résultats se sont déroulés de janvier 2012 a mai 2013. Quatorze
(14) IPO, dont les fonctions et activités répondent aux criteres de la
DLCC (2005), ont été recrutées dans un centre hospitalier universi-
taire de Montréal.

Collecte des données

Aprés signature d'un formulaire de participation, chaque
IPO a été rencontrée deux fois afin d’échanger sur son expé-
rience avec deux patients (qui ont eu leur diagnostic depuis au
moins six semaines). Un intervalle minimal d’une semaine entre
les deux entrevues a été respecté. Chaque IPO a aussi complété

un questionnaire de données sociodémographiques ainsi qu'un
formulaire décrivant la formation recue lors de 1’embauche ou
en cours d’emploi, comme I’approche systémique familiale de
Calgary (Wright & Leahey, 2009). De plus, un guide d’entrevue
semi-structurée a été développé autour de trois thémes: 'accom-
pagnement, le contexte et les interventions de I'IPO, au moment
de I'annonce de diagnostic et aprés ’annonce. Ces thémes ont été
identifiés a partir des écrits en lien avec le role de I'IPO et de I'ap-
proche systémique familiale.

Analyse des données

Une analyse de contenu assistée par le logiciel d’analyse de ver-
batim QDA Miner version 3.2 a permis d’identifier les différents
thémes qualifiant la contribution de I'IPO du centre hospitalier lors
de 'annonce et du suivi apres le diagnostic de cancer. L’analyse a
été réalisée en trois étapes soit: 1) la condensation des données
(réduction, codage), 2) la présentation des données et, 3) la formu-
lation et la vérification des conclusions (Miles & Huberman; 2003).
Ce processus a permis de vérifier la concordance des liens entre les
transcriptions ou les parties de transcriptions d’entrevue avec les
trois théemes de recherche.

Résultats
Données sociodémographiques

Les IPO participantes ont une moyenne d’age de 37,64 ans
(£9.58) et leur expérience en tant qu’infirmiére et la formation réali-
sée sont présentées dans le tableau 1.

Au moment de ’annonce (0-48h)

En ce qui a trait aux éléments liés a I'accompagnement et aux
interventions, la majorité des IPO (n = 11) affirment détenir un role
important de soutien et ce, en vue de créer un lien de confiance
avec le patient et ses proches, dés ce moment clé de la trajectoire
de soins. Cependant, seulement cinq IPO sont présentes au moment
de I'annonce du diagnostic et celles qui sont absentes (n = 6/9) affir-
ment que ce lien de confiance pourrait étre facilité par leur présence
lors de I'annonce du diagnostic.

Les autres facettes du réle de I'IPO, selon leur perspective,
sont d’informer et de clarifier les informations aupres du patient
et de ses proches (n = 8), de coordonner les soins et services (n
= 7) et d’évaluer les besoins biopsychosociaux et spirituels (n =
5). Leur accompagnement est sur mesure; elles disent adapter

Tableau 1: Expérience des IPO et formation suivie

Bacc=78,6%
DESS =14,3 %
MSc=7,1%

Niveau d’études

Expérience comme
infirmiere

1-5 ans = 14,3 %
11-15 ans =14,3%

6-10 ans = 35,7 %
>al5ans=357%

Expérience comme
PO

<a6bmois=7,1%

13-24 mois = 14,3 %
37-48 mois = 21,4 %
> a 60 mois = 35,7 %

7-12mois=7,1%
25-36 mois = 7,1 %
49-60 mois = 7,1 %

en cours d’emploi:

Formation Approche familiale
pendant les études:
lors de I'obtention du poste d'TPO:

* au centre hospitalier

* lors de rencontres clinico-administratives
* dans des séminaires universitaires

* lors de formation pré-congres

* dans des congres

60,0 %
13,3%

21,4 %
42,9 %
14,3 %
21,4 %
21,4 %
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leurs interventions et offrir du soutien en fonction des besoins
exprimés par le patient et ses proches. Il s’agit d’interventions
possibles, jugées nécessaires par I'IPO en tenant compte de I'in-
dividualité du patient: «Bien sir qu’au moment du diagnostic,
les gens sont comme assommés souvent, alors l'intervention que
J'aurais le plus utilisée c’est de I'écoute, c’est de vérifier c’est quoi
les peurs, de démystifier tout ¢ca avec ce que le médecin a dit et
qu’est-ce qu’elle a compris. (...) Souvent, c’est de les laisser verbali-
ser » (participante 4).

Certains éléments liés au contexte sont facilitants pour le role
de I'TPO, s’ils sont présents au moment de I'annonce du diagnos-
tic (0-48h). Les principaux sont : 1) la présence d'un proche; 2) le
lien de confiance avec I'IPO; 3) un patient qui se doute de son état
de santé; 4) la présence de I'TPO; 5) un lieu intime pour ’annonce; 6)
un patient réceptif a I'aide offerte; 7) un médecin dont I'approche
est humaniste.

Quatre a six semaines apreés I'annonce

Si le moment de I'annonce du diagnostic est vu comme un
choc, un drame, I'aspect émotionnel est tout aussi chargé lors
de I'aprés-annonce, surtout au début des traitements. Plusieurs
participantes évoquent 'anxiété associée aux traitements, la peur
des complications et des effets secondaires.: «Il y a 'annonce du
diagnostic qui est un choc et apreés ¢a, il y a une autre phase que
les patients vivent, c’est la peur des traitements, comment on va
réagir, toute la vie qui change alentour des traitements, 'organi-
sation familiale, I'organisation sociale du travail, tout ce qui est
aussi gestion des effets secondaires, cette inconnue-la» (partici-
pante 11).

L’accompagnement offert et les interventions effectuées apres
I'annonce du diagnostic se font surtout directement en face a face
aupres du patient, ainsi que par des contacts téléphoniques (n = 10).
Les IPO ont a gérer diverses réactions de détresse émotionnelle du
patient et des proches. On constate que les éléments liés a I’accom-
pagnement et aux interventions sont similaires a ceux décrits pré-
cédemment lors de I'annonce du diagnostic. Les IPO ont posé des
questions ouvertes ou systémiques pour explorer les agents « stres-
seurs », I'impact de I'annonce du diagnostic sur les proches et I'im-
pact sur I'image corporelle. Elles ont 1égitimé I'expérience familiale
tout en évitant de la banaliser.

Par contre, si certaines IPO mentionnent qu’au moment de I’an-
nonce il ne faut pas surcharger le patient d’informations, on observe
davantage, lors de l'apres-annonce, le co6té informationnel/ensei-
gnement/organisation des soins. Les IPO expliquent au patient et a
ses proches les soins a venir, le plan de traitement, les rendez-vous
qu’ils auront.

Afin d’optimiser la gestion de symptémes tout au long de la tra-
jectoire de soins, les IPO (n = 13) utilisent le lien de confiance établi
avec le patient et ses proches et ainsi favorisent «I’empowerment »
du patient : « A mon sens, il est impossible de faire un suivi adéquat
d’infirmiére pivot si on ne connait pas son patient comme il faut, si
on n’'a pas créé un lien de confiance deés le début ou, du moins, a
un certain moment » (participante 11). De plus et de maniére géné-
rale dans la phase de l'aprés-annonce, I’établissement du lien de
confiance leur permet de mieux choisir leurs interventions et leurs
stratégies d’accompagnement: «Il n’y a pas une personne qui est
pareille, il n’y a pas une personne qui a les mémes besoins, qui a la
méme histoire. Donc, si je les connais mieux, je suis capable de les
aider d’une facon personnalisée» (participante 11).

En ce qui a trait aux éléments contextuels, la présence et le sou-
tien des proches semblent étre des éléments facilitants dans 1'apres
annonce, en optimisant la rétention de I'information. Les IPO consi-
dérent qu’il est important d’avoir un lieu intime pour rencontrer le
patient et ses proches (n = 5) tout au long de la trajectoire de soins.
Elles notent toutefois un manque de salles appropriées pour leurs
rencontres familiales.

La collaboration des membres de 1’équipe interdisciplinaire est
rapportée comme facilitante pour la pratique des IPO (n = 8), notam-
ment: les attitudes positives des professionnels, la disponibilité
pour échanger, les rencontres interdisciplinaires, la collaboration
interprofessionnelle, le climat de travail agréable et I'accessibilité
aux différentes ressources.

Discussion
Au moment de ’annonce (0-48h)

Seulement cing participantes ont mentionné étre présentes au
moment du diagnostic. Pour ces intervenantes, le moment de I'an-
nonce correspond a la rencontre médicale ou le patient recoit son
diagnostic alors que la DLCC (2008) le définit comme étant une
période s’échelonnant de 0 a 48 heures post-annonce du médecin.
Ceci pourrait expliquer pourquoi ce chiffre est sous-estimé, notre
analyse montrant que plutét neuf IPO sont présentes a I’'annonce
du diagnostic donc entre 0 et 48 heures apres I’annonce. De plus et
selon les IPO, la notion de choc au moment de I’annonce est percue
tant par elles, que par les patients et leurs proches. A notre connais-
sance, peu d’études ont relevé cette réalité qui semble commune a
ces trois acteurs (Tobin, 2012), et ce, malgré le fait qu’il existe plu-
sieurs études concernant entre autres le patient et la famille (Dias et
al., 2003; Leadbeater, 2001).

Concernant la nécessité d’avoir ou non une IPO lors de 'annonce
du diagnostic, certaines d’entre elles croient que leur absence n’est
pas nécessairement dramatique mais jugent que leur présence est
utile dans les 48 heures post-annonce. Il est intéressant de noter
qu’a aucun moment les IPO n’ont rapporté d’effets négatifs quant
a leur présence au moment de 'annonce. De plus, elles soulignent
que I'établissement du lien de confiance est un élément essentiel de
leur pratique et qu’il pourrait étre facilité par leur présence lors de
I’'annonce. Ceci est confirmé par Smutek (2006), pour qui la consul-
tation infirmiere est un temps dédié au patient qui se caractérise
par I’écoute, la reformulation et I’évaluation de la situation de santé.
Les objectifs sont d’établir un lien de confiance, de dédramatiser les
soins et d’aider le patient a se projeter dans I’avenir.

Les participantes mentionnent souvent l'importance d’écou-
ter les patients et les proches. Ceci leur permet de tenir compte de
I'individualité des patients pour déterminer leur accompagnement
et leurs interventions, et ce, des le moment de I’annonce. L’écoute
semble étre un élément-clé de la pratique des IPO qui a d’ailleurs
été rapporté comme étant central dans la trajectoire de soins par
Hébert et Fillion (2011a et b).

D’un point de vue contextuel, la présence des proches lors de
I’annonce est I’élément facilitant le plus rapporté dans cette étude.
Cela permet une diminution du stress chez le patient afin qu’il se
sente plus en confiance. Plusieurs auteurs abondent dans ce sens
(Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale & Kudelka, 2000; Buckman,
2005). La présence des proches est stratégique au niveau du sou-
tien psychologique et informationnel, puisque ces derniers peuvent
retenir et revoir l'information avec le patient. De plus, le lieu de
I'annonce semble déterminant. Selon Buckman (2005) et Baile et al.
(2000), le lieu ou est donnée la mauvaise nouvelle est primordial
pour minimiser son impact sur le patient et ses proches. Un envi-
ronnement calme et privé constitue un élément central du proto-
cole canadien SPIKES (Setting, Perception, Invitation, Knowledge,
Empathy, Strategy and Summary) de Buckman (2005) portant sur
I’'annonce d’'une mauvaise nouvelle.

Concernant le role des IPO au moment de I'annonce, les quatre
fonctions clés de ce role énoncées par la DLCC (2008) concordent,
soit: enseigner et informer, soutenir, évaluer les besoins du patient
et ses proches et coordonner les services. Toutefois, on ne peut
affirmer qu’il y a une norme d’accompagnement ou d’intervention,
leurs interventions étant centrées et adaptées aux besoins évolutifs
des patients et des proches.
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Quatre a six semaines apres I'annonce

Si I’écoute des IPO caractérise le moment de I'annonce du dia-
gnostic, I'aspect informationnel est prioritaire apres I’annonce.
Ainsi, les documents et les outils remis a ce moment-la peuvent
aider le patient a comprendre sa maladie, a retenir et a réviser I'in-
formation. Les résultats de I’étude de Hébert et Fillion (2011b) vont
d’ailleurs dans ce sens, les IPO et les patients interrogés soulignent
I'importance du soutien (émotionnel et informationnel), de la ges-
tion de symptomes et du besoin accru d’informations.

L’accompagnement et les interventions des IPO se font principa-
lement par contact téléphonique ou directement en face a face. Ceci
leur permet d’offrir une présence, un soutien et une disponibilité
adaptés aux besoins de la clientéle, comme rapportés par Hébert
et Fillion (2011b). En terme de contacts téléphoniques, plusieurs
études (Cox & Wilson, 2003; Cox, Wilson Health, Collier, Jones &
Johnston, 2006; Overend, Khoo, Delorme, Krause, Avanessian &
Saltman, 2008) ont souligné que l'infirmiere spécialisée en oncolo-
gie assure un suivi efficace et sécuritaire aupres des patients.

L’individualité du patient semble étre au cceur de l'interven-
tion et de I'accompagnement de I'IPO. Duhamel (2007) et Wright
et Leahey (2009) traitent abondamment de cette notion d’unicité
ou de multi-réalités aupres de patients confrontés a une probléma-
tique de santé. Selon eux, l'infirmiére n’adopte pas une interven-
tion directive mais elle invite le patient et sa famille ou ses proches
a réfléchir sur des idées et a trouver ses propres solutions. Le fait
que dans la présente étude, les IPO tendent a intervenir en res-
pectant l'individualité du patient, pourrait s’expliquer par les for-
mations suivies sur l'approche systémique familiale de Calgary
(Wright et Leahey, 2009).

Tout comme au moment de I'annonce du diagnostic, ’accés a des
lieux adéquats pour rencontrer le patient et ses proches sur toute
la trajectoire de soins est un élément important dans la période
apres-annonce (Buckman, 2005; Ptacek & Ptacek, 2001). D’ailleurs,
les IPO participantes ont rapporté un manque de lieux adéquats leur
assurant, entres autres, une entrevue sans interruption.

Un dernier élément d’importance est la synergie au sein de
I’équipe. En effet, une collaboration optimale d’équipe semble faci-
litante pour les IPO parce qu’elle permet le partage d’informations
et d’observations sur I’état de santé des patients avec d’autres pro-
fessionnels. La DLCC (2005) parle d’ailleurs de rapprochement des
savoirs plutot que d’affrontement des savoirs. Lorsque les autres
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