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 Contexte de I'étude 2

* |Intervention : des outils concerté pour les soins de
soutien

* Principaux constats suite a I'implantation
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RN Contexte de I'étude 2

Il y aurait des bénéfices a introduire plus tot les soins palliatifs (SP)
dans le parcours de maladies avancées telles que le cancer du

poumon
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American Society of Clinical Oncology Provisional Clinical
Opinion: The Integration of Palliative Care Into Standard
Oncology Care
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J. Andrew Billings, M.D., and Thomas J. Lynch, M.D.
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7 essais cliniques recensés

Survie prolongée 1/4

Symptomes améliorés 3/5 Douleur, dyspnée, fatigue
Qualité de vie améliorée 2/5

Etat psychologique amélioré 3/6 Dépression, humeur, anxiété
Meilleure planification des soins 3/5 Directives anticipées

Plus grande satisfaction 2/3

Meilleure utilisation des ressources 3/5 Colts, durée de séjour en SP

augmentée, moins de séjours a
I"'urgence
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Les SP pour plusieurs
Sont le propre d’équipes dédiées
Surviennent tardivement dans le parcours de |la maladie

Pourtant
Les équipes et milieux dédiés ne peuvent suffirent

Approche de soins qui interpelle tous les intervenants

“Palliative care must not be something that only specialized palliative. care
teams, palliative care services or hospices offer...”
“It should be an integral part of care and take place in any setting..”

(OMS, 2004, p. 14)
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Symptom Managemen[ and Supportivc Care

Association Between a Name Change from Palliative to Supportive
Care and the Timing of Patient Referrals at a Comprehensive
Cancer Center

SHALINI DALAL,® SHANA PALLA.™"” DAavID HuL,® LINH NGUYEN,” RAY CHACKO,® ZHIJUN L1*
NADA FADUL,” CHERYL SCOTT,” VEATRA THORNTON,” BRENDA COLDMAN,” YAZAN AMIN,”
EDUARDO BRUERA™

“Department of Palliative Care and Rehabilitation Medicine and "Department of Biostatistics, University of
Texas M.D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas, USA

Key Words. Supportive care * Palliative care » Cancer * Symptom management * End-of-life care



Evaluer la faisabilité d’optimiser une approche de soins
de soutien

* En clinique d’oncologie ambulatoire

* Tot apres le diagnostic de la maladie

* Pour des personnes atteintes de cancer du poumon
* Selon une approche participative

Soins globaux, centrés sur la
personne

Maladie grave qui compromet
la survie

Soins interdisciplinaires

Tout au long de la trajectoire
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Tl Une étude de besoins

Les patients font part de difficultés

A exprimer leurs besoins (peur de déranger, méconnaissance des services

offerts ou du role des intervenants)

A intégrer I'information transmise (beaucoup d’informations données, ne
savent pas quelles questions poser, si ne questionne pas ne recoivent pas
I'information)

A recevoir la bonne information au bon moment (parfois plus difficile 3
obtenir pour certains sujets sensibles)



Pour les intervenants, on note :

La compréhension de l'approche de soins de soutien varie (manque de
formation)

Difficulté a répondre aux besoins psychosociaux (manque de
ressources et de temps)

Un manque de communication et de collaboration (relié a une
méconnaissance des roles).

Le fonctionnement et les objectifs de I'organisation ne vont pas
toujours dans le sens de ce qui est valorisé par les intervenants



Trois grandes composantes

Sensibilisation et habilitation aux soins de soutien

Dépistage de la détresse et évaluation des besoins et des
préférences des patients

Intégration du patient partenaire et clarification des roles

En tenant compte de...

Répondre aux besoins et attentes préalablement identifiés

Impliquer I'ensemble des professionnels de la trajectoire en
oncologie pulmonaire

Etre teintée de la théorie des « petits pas »



Composante 1: Composante 2: Composante 3:

Stimuler le partenariat et Bonifier I'évaluation des Sensibiliser a I'approche
clarifier les réles besoins des patients des soins de soutien
- Dépliant sur le role de - Bonification d’un outil - Formation visant la
patient partenaire de dépistage de la sensibilisation et
détresse déja implanté I’habilitation a

- Liste de questions a

intention des patients dans le milieu I'approche de soins de

- Ajout de questions soutien
visant a mieux cerner le
niveau d’information et
d’engagement dans la
prise de décision
souhaité par le patient

- Site web (capsules
vidéo, outils
téléchargeables, info
supplémentaires)
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Dépliant

NOUS SOMMES LES SF’_EEIALISTES DES SOINS,
MAISVOUS ETES LESPECIALISTE DEVOTREVIE

TRAVAILLONS
ENSEMBLE POUR
VOTRE MIEUX-ETRE

Au fil de votre expérience avec la
maladie, vous serez invité a tra-
vailler avec les membres de votre
equipe sur ce qui est le plus impor-
tant pour vous.

Avec leur appui, vous serez de plus
en plus apte a faire vos propres
choix et a prendre part aux deci-
sions qui vous concernent. Vous
apprendez 3 mieux composer avec
I'expérience du cancer.

/I

ENTANT QUE PROFESSION-
NELS DE LA SANTE, NOUS
NOUS ENGAGEONS A:

Vous renselgner sur votre état
de santé;

Vous alder a gérer les effets
secondalres 1és a la maladle

et aux traltements, 5"l y a lleu;

Vous apporter un soutlen;

Vous alder a vous retrouver
dans le systéme de solns de
santé;

Vous suggérer des services
offerts dans votre collectivité.

POUR PLUS

D'INFORMATIONS

VISITEZ LA SECTION

« ONCOLOGIE THORACIQUE »
SUR LE SITE INTERMET
HTTP:/ IUCPQ.QC.CA

OU PARLEZ-EM A VOTRE
INFIRMIERE.

SoUrCes : Site Intermet oe la Soolété Canadienne
du Cancer onglet « Collaborer avec watre équips
desains de santé » Universiz de Mantréal. (20n3).
Guide d'implantation du partenariat de soins et de
Sefvioes: VErs une pratique collabarative aptimae
antre Intervenants et ave |e patent Cancer
Pulmonaire Canada «Zulde du padent atteint d'un
Cancer du paumon .

VOUS ETES UN MEMBRE
A PART ENTIERE

DE VOTRE EQUIPE
SOIGNANTE

Vous avez un rile Important & jouer.
Soyez un membre actif au sein de

I'équipe solgnante.

&
_—
i SKTIN o R
F108 PREURSOLOE
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NOUS SOMMES PARTENAIRES AVECVOUS:

B Certaines personnes souhaitent prendre eux-mémes les décisions quant

aux soins. D'autres préférent laisser les professionnels de la santé prendre
la plupart des décisions, ou encore, préféerent partager ce role avec un
membre de leur famille ou un ami. Toutes ces facons de faire sont bonnes.
Vous &tes la personne qui se connait le mieux. Vous seul savez ce qui
vous convient vraiment. |l est donc important de partager avec I'équipe
comment vous souhaitez participer a vos soins.

Certaines personnes veulent beaucoup d'informations alors que d'autres
neveulent pas entendre parler de la maladie. C'est pourquoiil estimportant
de préciser la quantité d'information que vous souhaitez recevoir et a
quel moment. De plus, demandez a ce qu'on vous donne clairement et
simplement 'information lorsque vous ne comprenez pas. |l peut arriver
qu'il y ait parfois des choses difficiles a comprendre.

Votre situation est unique. Vous &tes la personne la mieux placée pour
parler de votre état de santé. Observez votre état et dites-nous comment
vous vous sentez, quelles sont vos inguiétudes et vos besoins. Parlez-
nous de vos forces, de votre experience et de vos connaissances de la
maladie. Pour nous aider a mieux répondre a vos besoins, remplissez les
questionnaires proposés par I'équipe tels que I'Outil de dépistage de la
détresse. De plus, écrivez vos questions et apportez-les a votre prochain
rendez-vous. Vous pouvez ne pas savoir quelles questions poser. Pourvous
aider, consultez le document Questions @ poser d votre équipe soignante.

Dépliant

VOUS ETES UN MEMBRE DE
LA FAMILLE OUUN AMI?

Vous faites aussi I'expérience de
la maladie. Vous avez également
unrole important a jouer dans
I'équipe :

B Soyez présent et a I'écoute
de votre proche.

B 5'il le souhaite, accompagnez
votre proche aux rendez-vous
et aidez-le a retenir I'informa-
tion.

B Partagez vos peurs et vos
angoisses a votre proche
et a I'equipe soignante.

m Définissez vos limites afin
de préserver votre santé
physique et mentale. Parlez-en
a I'équipe afin d'étre aidé si
I'expérience est difficile a vivre.

B Vous avez une expertise qui
peut aider I'équipe soignante.
De par votre proximité, vous
pouvez remarquer des symp-
tdmes inhabituels (douleur,
toux, difficulté & respirer...).
Veuillez en informer I'équipe.

LE TRAVAIL D'EQUIPE :

LES AVANTAGES POUR
VOoUs, VOS PROCHES ET
VOTRE EQUIPE SOIGNANTE

B Une bonne compréhension par
I'équipe de votre facon unigue
devivre les événements.

B ['accés al'information dont
vous avez besoin pour vous
sentir plus en contrdle.

B |acapacite de prendre les
meilleures décisions possibles
pour vous.

B Une meilleure confiance en
votre capacité a prendre soin
devous et une plus grande
autonomie.

B Un acceés plus facile aux dif-
férents professionnels de la
santé et aux services.

B De meilleurs soins et une plus
grande satisfaction quant aux
soins et services recus.
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-+ LA CHIRURGIE

= LA CHIMIOTHERAPIE

+ LA RADIOTHERAPIE
8 LA PRISE DE MEDICAMENTS

9 SYMPTOMES PHYSIQUES DU CANCER
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10 SEXUALITE ETVIE DE COUPLE

11 SOUTIEN EMOTIONNEL ET SPIRITUEL
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12 AQUOI SATTENDRE POUR LAVENIR .
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Viotre situgtion est unique et tous ne traversent pas les memes etopes
au cowrs de la maladie.

Vous retrouverez dans cette liste plusieurs suggestions de guestions
gqui pourrgient wous €tre wtiles dons vos discussions gvec votre
équipe soignante. Choisissez celles qui correspondent @ vos besoins
et gioutez-en d'outres qui vous wiendront @ Fesprit.

LE DIAGNOSTIC

Il est possible de trouver vous-meéme réponse a
questions. Pour plus d'informations sur le diagnostic, visitez
le site Internet : http:ffiucpg.qc.ca

-+ SECTION : Oncologie thoracique
-+ OMGLET : Qu'est-ce que le cancer du poumon

W De quel type de cancer du poumon suis-je atteint?
m A guel stade est mon cancer? Qu'est-ce que cela signifie?

W CQuel est |z localisation du cancer présentement?
Sest-il propagé ailleurs?

W Est-ce que je dois passer dautres tests avant que I'on puisse
&tablir mon plan de traitement? 3i c'est le cas :

' De quel type s'agit-il?
*  Pour guelles raisons doivent-ils &tre effectués?
LI quel moment passerai-je ces tests?
*  Comment s& déroulent-ils?
*  Jue vais-je ressentir lorsque je subirai ces tests?
*  Comment puis-je m'y préparer?
B OO puis-je obtenir plus d'information @ propos de ce type
de cancer?

LE CHOIX DE SON TRAITEMENT

Pec e

Pour plus d'informations sur le diagnostic, visitez le site
Internet : http://iucpq.qc.ca
=+ SECTION : Oncologie thoracigue

= ONGLET : Qu'est-ce que le cancer du poumon

B Quelles sont les options qui s'offrent & moi pour traiter
le cancer?

B Dois-je décider immédiatement de mon traitement ou puis-je
prendre le temps d'y penser et de me renseigner davantage?
Combien de temps ai-je pour prendra une décision?

B Qu'adviendra-t-il si je décide de ne pas suivre de traitement?

B En quoi consistent les essais cliniques? Comment puis-je me
renseigner sur les essais cliniques en cours?

B Quel est le but du traitement? Est-ce que c'est pour guérir
ou seulement pour contriler et gérer les symptdmes associés
au cancer?

B Est-ce que le traitement améliorera mes chances de survie?
Quelles sont les chances que le traitement soit efficace?

B Quels sont les avantages et les inconvénients de chague
traitement? ¥ a-t-il des effets secondaires a long terme
ou permanents?

B Quand débuteront mes traitements? ¥ a-t-il une liste
d'attente?




SOUTIEN EMOTIONNEL
ET SPIRITUEL

Pour plus d'informations sur le soutien émotionnel et
spirituel, visitez le site Internet : http:/fiucpg.ge.ca

~+ SECTION : Oncologie thoracigue
-+ DMGLET : Conseils et soutien (section Santé mentale

B Est-ce que quelgu’un peut m'aider @ communiguer avec
mes proches a propos de ce qui m'arrive 7

B Comment aborder la question du cancer et de mon
traitement avec mes proches?

B Quel soutien est disponible pour mes prochies?

B Quels sentiments éprouveront mes proches? Comment
réagiront-ils?

B Comment vais-je me sentir pendant tout cela et que puis-je
faire pour composer avec |a situation?

B Comment puis-je composer avec la dépression si cela
survient?

B Y a-til quelquun & qui je peux parler de mes craintes
et de mes préoccupations?

B Comment puis-je faire face aux changements de mon corps
causes par cette maladie?

B A gui puis-je parler de mes besoins spirituels ou religisux?

B Lequel parmi les différents professionnels de la santé dois-je
contacter en premier si je suis malade ou 5'il y 2 une urgence?

B Est-ce que I'2quipe de soins palliatifs cormmunigue avec mon
médecin de famille et les autres spécialistes a8 propos de mes
soins?

B Quel est le rdle de mon médecin de famille maintenant que
j'ai été référé a I'équipe de soins palliatifs?

B Quiva me voir sur une base réguliére dorénavant?

B ¥ a-t-il un programme d'activités disponible offert
par le service de soins palliatifs (ex. : physiothérapie,
massothérapie, centre de jour)?

LAFIN DEVIE

B Comment puis-je mettre en ordre mes affaires personnelles
et rédiger un testament?

B A qui puis-je m'adresser & propos des soins médicaux que je
désire avoir dans le futur si je ne suis plus apte a prendre une
décizion par moi-méme?

B A quoi puis-je m'attendre dans les derniers jours de ma vie?

B Serer-vous en mesure de me dire guand ma fin de vie
approchera?

B Quadvient-il si je tombe dans un état de coma?

B Est-il possible pour moi de mourir a la maison plutdt qu'a
['unité de soins palliatifs ou a hopital?




Site Web

Accueil  Emplois  Communiqués Plan du site English

IMNSTITUT UMNNERSITAIRE _
DE CARDIOLOGIE Professionnels =
ET DE PNEUMOLOGIE . .
DE QUEBEC A*:A_: & |Outil de recherche n]
visites b b
:E arrnt b B urveRsiTE
Rendez-vous
SOINS ET SERVICES RECHERCHE
_— Usagers | Visiteurs | Axes | Urgence | Programmes | Cliniques specialisees | Autres specialites et services
mpiois
] .
Centre de » Consultations externes Accueil » Soins et services » Clinigues spécialiseées » Oncologie thoracigue » Accueil

prelevements » Centre de soins de jour (CS))

v » Cliniques specialisees pneumologie (C5P)

Oncologie thoracique
Falre un don &

E - ique
P — » Oncologie thoracigu

 Accueil L'Institut universitaire de cardiologie et de pneumologie de Québec : un centre
d'excellence en pneumologie

» Qu'est-ce que le cancer du poumaon

Vious avez appris que vous souffrez d'un cancer du poumon. La survenue
de cette maladie provogue dimportants bouleversements. Elle
saccompagne de nombreuses questions. En essayant dy repondre
concrétement, ce guide a pour objectif de vous accompagner tout au

» Conseils et soutien cours de votre maladie.

» Traitement du cancer du poumon

» Eguipe soignante

» Questions frequemment posges

» Ressources externes Notre vision

Dispenser des soins clinigues ultraspecialises en cancer du poumaon et promouvoir une approche
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CUTIL DE DEFISTAGE DE LA
DETRESSE (ODD)

Outil de dépistage
de la détresse

(ODD)

La détresse est une émotion désagréable associée 3 des précccupations ou des
problémes auxquels vous devez faire face. Elle peut affecter votre qualité de vie et

perturber wotre fonctionnement.

Date : | | |

Encarciez sur le thermométra

Iintersite de volre detrasse

durant la dernlére aamalng,
Incluant aujourdhul.

Détresse extréme

oW e W R W W W

Avcune détresse

Cochez tous les Slements guil ont &8 e SoUrce e présccupation o
prooléme durant la derniérs semalna, Incluant aujourdhul,

FRATHIUE

O Activiitstaches quolidennes
O Hygl&ne personnzils

O Logemient

O Firances

O Travaliéudes

O 3e rendre aux rendez-yous

FOFAL FAMILLAL

O Actiiitts sociales | lolsirs

O Mie sentir comme un fardean

O e senbir ssukie)

O Fréoccupabions ervers & familley les amis

EMOTIGHNEL

O Feurs! Inquigiudes

O Trstesse

0O Colerefnstration

O Fere 4inkentf isce 3 mes aciiviis
O Kradapber & la maladi=

O Changement d'appan=nce

O inEmitrsesuaibs

SPIRITUEL

O Me questionner sur ke s=ns § e but de ma vis

O M senbir braniéde) dans mes croyanoes

INFORBATICN
O Comprendre la maladie et les raliements

O Frendre une décision face sy raitemenis

O Communiguer avet I'dquipe soignanis
O Connaltre les ressources disponibies

HAEBITUDES DE VIE

O Activitds physiguss

O Consommaion aloood [ drogues
O Tabagizme

PHYEIMGUE

O Duoaleur

D Maux de idie

O EssoufMement

O Toux

O Constpation cu damhde

O Probléme & avaler

O Ukcssne dans ks boache

O Nausée ou vomissement

O Pere appest

O Perie de poids

O Fasgue

O Sommel | nsomnie

O Confusion

O DifMculi® A parier

D Difficuli® concentrafion § medmoire:
O Efourdissement

O Peme dquilibee [ chiste

O Bourdonrerment | siTement orelle
O Enfiure bras | jambes

O Engourdss==ment ! plootement
D Pere des chevewur

O Rfacton cutsmds (peEsu)

0 Je s By Acun PROBLENE

Zouhaltez-wous awolr da I'alds pour I'un dec problémes nommas of haut? O o

[mTE] O Jam ad daja




Outil de dépistage
de la détresse
(ODD)

Encarclez |2 chiffre qui décnt le misux e que vous resasntsz prasentament

AuCUne doulewr ... 301 2 34 5 BT B9 DL La pire doulewr possible

AUCUNE TaBOUE ..o 101 2 2 4 5 BT B D D ... La pire fatigue possioie
[lwsigm = rancus darerg

AUCUne somnolence ........ocovcvveeeeee. 001 2 34 5 BT B9 DL La pire somnoience possibie
[EErrcEnos =« 58 el sdom|

AUCUNE NAUBEE .........coccvvevvvvevveeeee. 1 2 3 4 5 BT B9 0. La pire nausée possibie
[rmmds = arwts s T

Aupmnmanquedappet ... 0 12 34 5E T B O 0. Le pire mangque Fappétit
|t noral ou bl |peris ou sbesncs oEl TEDseE)

Aucun essoufmement .........occocoeeeeeee. @01 2 34 5 BT B9 DL Le pire essoufMement possile

Aucunedépression ... 012 34567 B 9 10 ... La pire depression possible
|cepremsion = 58 merdr risks |

Aucumeandete ... 0123456789 1D.__ La pire anxiédé poesiiie
|mrcc = R TV

Melleur sensationde bien-étre ..........0 1 2 3 4 S B 7T B 9 10 .... Alcune sensatlon o2 ben-&ie
[Ben-dis = commet vous VoL Berier s garsrsl| | mrdir s |

ALICHR 01234567889 10 Le pire possibie
[précEss 5 voum @eEr Un s problerms)]

Encerciez le chiffre qul decrit k= mieun

Le niveau Orinformiation QL VOUS Woulez neceyvolr sur vobre etat de same.

o 1 2 3 4 5 ] 7 B 9 10
A N VELUT DES amEndre Informabicn de base JE Ve Ul SEVOIr ConcEmasn
paner de la maladis mon B5aE de sanbs

Le niveau d'impllcathon qus vous almensz avolr dans la prise de décislon concamant vos 50INS.

-] 4 3 2 1 1] 1 2 3 4 5
Je prends seul ks gicision FPartager la décision Le médecn prend bs gacision sl

Fovize par -

&mes Mol Jour

e ]

Adsparcs o oivites par [Topeps [} &) i TR X0 1 1) v SECTiEIEE i SRmke S0 Sawl Tanste, par b Panenanar crsdan oard b o
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Sl Décision et information

Encerclez le chiffre qui décrit le mieux votre préférence sur la fagcon de prendre une décision lorsque vous
rencontrer un meédecin

Jeprendsladéecisionseul ............ 01 2 3 4 56 7 8 9 10_....... Le médecin prend la décision seul

Encerclez le chiffre qui décrit le mieux a quel point vous souhaitez recevoir de I'information concernant

votre état de sante
Je neveuxpasentendre ... 012 3456 789 10 ... ... Je souhaite obtenirtoutes les
parler de la maladie informations possibles
concernant mon état de santé




o g
‘ Projet
C ATINI

Prenez quelques temps pour réfléchir et notez les questions que vous aimeriez poser aux
membres de I'équipe ou au médecin. De cette maniére, nous pourrons mieux vous orienter
vers les bonnes ressources et surtout nous pourrons mieux gérer le temps a vous offrir.
L'infirmiére vous aidera a cibler et formuler vos questions les plus importantes.

Révisé par: |~Inu| IMT Iml |

Date :

Adaguson etrevimoe pac I'Equpe mecducplare d'caccloge pulmosare de I'TUCRQ (2013) avec avaormanon etsouties de Sace Cacada, par Je Parecariat casadies cone Je
cances
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Thématiques abordées

* Les soins de soutien

* Patient-partenaire et outils associés

* Liste de questions a l'intention des patients

e Qutil de dépistage de |la détresse (ODD)

* Réflexion personnelle sur la fin de vie et la mort
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Succes mitigé...

Processus d’implantation
*  Moment de I'implantation et durée inadéquats

* Plus favorable au niveau de la clinigue ambulatoire, mais pas
de dissémination dans toute la trajectoire

* Approche participative appréciée
* Le processus de recherche et d’élaboration de I'intervention a
fourni un contexte propice a I'échange



Intervention multifacette

Formation : possibilité d’échange en interdisciplinarité
Pamphlet et liste : pertinents, mais revoir le moment et Ia
maniere de les transmettre

Site Web : en faire la publicité

ODD : permet de prioriser, les nouvelles questions portent a la
réflexion
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Bénéfices pergus

*  Pour certains

* A aidé a mieux comprendre et intégrer 'approche de soins
de soutien

* Se sentent mieux outillés pour répondre aux besoins des
patients
* Mais d’autres

* Nont pas trouveé la réponse attendue pour les difficultés
éprouvees a mettre de I'avant des soins de soutien
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Identifier un porteur de dossier
Réviser les outils et leur utilisation
Meilleure diffusion des outils (sur'ensemble de la trajectoire)

Impliquer davantage les gestionnaires,
-

&«
Le milieu clinique a choisi de poursui&dans cette

. ; <
direction...




