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Problematique

L’autonomie représente le fait d’agir librement en
accord avec un projet qu’on a soi-méme choisi 1,

Les patients souhaitent conserver, le plus
longtemps possible, un sentiment de controle pour
maintenir leur identité 2, leur dignité et leur qualité
de vie 3,

Les patients associent |'atteinte d'un sentiment de
controle a des soins de fin de vie de qualité, qui
s'actualise par une Implication dans les diverses
prises de décision 4.

La majorité des patients souhaitent participer
activement aux décisions concernant leurs soins [ 6l

Les Intervenants ont souvent une perception
iInadéquate des preferences des patients en termes
de prise de décision ],

Les Intervenants en soins palliatifs manquent
d’habiletés pour entretenir des discussions avec les
patients et les familles sur les aspects éthiques des
soins 8],

Les patients peuvent étre réticents a communiquer
leurs besoins a leurs intervenants [°l,

Il peut éetre difficile d'assurer la transmission de
I'information lorsque le patient est transfére d'un
établissement a un autre ou lorsqu’il est suivi en
consultation externe [19],

Les Instruments favorisant la realisation de
'autonomie existant a ce jour sont peu adaptes au
contexte des soins palliatifs et leur usage peut
parfois étre complexe.

But de I’'étude

Le but de ce projet pilote est délaborer un outil
favorisant I'exercice optimal de l'autonomie des
patients en soins palliatifs afin d'ameliorer leur
satisfaction face a son exercice.

Pertinence

La complexité du processus décisionnel s’accroit
lorsqu’il s’agit d'une maladie grave:

« Les deéecisions a prendre sont nombreuses
(examens, traitements, lieu des soins en fin de

vie, directives anticipées, désignation d'un
mandataire, etc.) [11. 12I;
 Certains choix comportement des enjeux

considérables [11I:

 Le patient est amené a réflechir sur des sujets
nouveaux 1,

Les patients comprennent difficilement les options en
fin de vie 131d( a un manque important d’informations
[5.6.13] "ce qui peut intensifier leur anxiété .

Un outil d’aide a la décision peut:

« |dentifier les éléments d’incertitude 1°!;
« Explorer les attentes 1°!;

 Clarifier les besoins d’informations [6!;

 Ameéliorer les connaissances et la compréhension
des options et des impacts possibles 14 13];

« Clarifier les valeurs et augmenter |la cohérence
entre les valeurs et les choix (6 16I;

* Inciter les patients a étre plus actifs dans la prise de
décision sans augmenter leur anxiété 14

« Atténuer le sentiment d’étre sous pression 1°!;
« Offrir un soutien a la prise de décision [6: 13I;
« Améliorer la communication patient-intervenant [16l,

La consignation de directives anticipees par les
patients peut par ailleurs:

» Eviter aux membres de la famille de devoir prendre

certaines décisions difficiles ou les habiliter a
orendre des décisions qui respectent la volonté du
patient lorsque celui-ci ne sera plus apte a le faire
ul-meme;

 Eviter ou atténuer les conflits entre les éventuels
preneurs de décisions puisque certains choix
auront déja été préciseés par le patient 111,

Objectifs spécifigues

1. Verifier la comprehensibilite, I'exhaustivitée et
I'acceptabilité de I'outil (test alpha 1) ;

2. Verifier 'exhaustivite, I'acceptabilité de l'outil et |a
faisabilité de son intégration dans la pratique
clinique (test alpha 2);

3. Vérifier 'utilité de l'outil sur le terrain (Test beta 1et 2).

Procedé iteratif s’inspirant des principes de la
recherche action et de la recherche participative;

Implication des differents acteurs (patients, aidants
et cliniciens) interpellés par I'emploi futur de I'outil;

Pertinence (suite) Methode (suite)

*Milieux participant. Centre de recherche clinique et
évaluative en oncologie (CRCEQO) et CHU-L'HOétel-
Dieu de Quéebec (CHU-HDQ);

Recrutement: Utilisation d’affiches et de modes de
convenance et de reseau:

«Adaptation du modele de Coulter et al. (2012) 171 qui
précise un processus de developpement d'outils
d'aide a la décision (voir Figure 1),

*Analyse de contenu des données recuelllies lors des
rencontres avec les patients, aidants et cliniciens a
chacune des étapes pour identifier les items que
contiendra I'outil [18],

Figure 1. Version adaptée du modele de processus de développement d'outils
d'aide a la décision (Coulter et al., 2012; traduction libre)

Délimitation: Définir la portée et
le but de I'outil d’aide a la décision
et le public-cible.

Consultation 1: Former le groupe
consultatif, incluant les experts
cliniciens, patients et aidants.

épisodes
d’'intervenants a domicile, etc.

Design 4: Recenser et
synthétiser les écrits.

Design 3:
Déterminer le format,
le contenu et le plan

de distribution.

Design 2: Evaluer les
points de vue de
cliniciens sur les
besoins des patients.

Design 1: Evaluer les
points de vue de patients
et leurs aidants sur les
besoins décisionnels.

Prototype: Elaborer une 1¢re
version de l'outil d’aide a la
décision, incluant le texte, le
design, etc.

[ I

Consultation 2: Révision par Test alpha 2: Aupres de

le groupe consultatif; cliniciens pour verifier
élaboration d’'une autre version | | I'exhaustivite, I'acceptabilite et
ou design, si nécessaire. faisabilité.

Test alpha 1: Aupres de
patients et leurs aidants pour
vérifier la compréhensibilité,
I'exhaustivité et I'acceptabilitée.

I ]

Test beta 2: Tester l'outil
sur le terrain aupres de
cliniciens pour évaluer
I'utilité.

Test beta 1: Tester 'outil
sur le terrain aupres de
patients et leurs aidants
pour évaluer [I'utilité.

!

Consultation 3: Révision par le
groupe consultatif des résultats
des tests réalisés sur le terrain et
finalisation de I'outil d’aide a la
décision.

Cahier de route a l'intention des personnes en soins
palliatifs 19 et leurs aidants;

Emphase sur les possibilités d’exercice de I'autonomie,
jusqu’en fin de vie.

Forme de 'outil (suite)

Ce cahier représenterait en guelque sorte un outil de
communication gque le patient pourrait avoir en sa

possession lors de ses rendez-vous, au cours de ses
d’hospitalisation, lors de Ila visite

Exemples de contenu

 EXxercices de clarification des valeurs, des attentes,
des besoins, des préferences, etc.;

* Information sur les options possibles, dont une
description des avantages et des inconvenients;

* EXxercices reflexifs;

« Suggestions de guestions a poser a I'oncologue;
* Guide a la prise de déecision;

« Aide-mémoire;

 Liste de ressources;

» Consignation de directives anticipées, etc.
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