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Résumé

En raison des multiples choix de traitements qui prolongent la vie, les décisions en matiére
de soins sont complexes pour les patients en oncologie. La planification préalable des soins (PPS),
qui commence des le diagnostic, permet de réfléchir et de communiquer ses valeurs et ses volontés
en ce qui concerne les soins a venir, surtout en situation d’inaptitude. Particuliérement a la suite
des changements législatifs au Québec avec la Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur
officiel du Québec, 2014), il est important de pouvoir décrire I’expérience des professionnels de la
santé avec cette clientele. Cette étude a pour but d’explorer la perception des infirmicres face a la
PPS avec les personnes hospitalisées vivant avec un cancer. Comme cadre de référence, le présent
mémoire s’appuie sur le Modele humaniste des soins infirmiers UdeM (Cara et al., 2016). Dans le
cadre de cette étude qualitative descriptive interprétative, des entretiens individuels semi-structurés
ont eu lieu aupreés d’infirmiéres (n=7) travaillant sur une unité de soins desservant une clientéle
hospitalisée en oncologie et en soins palliatifs. Les résultats révelent une confusion sur la PPS et
une association de celle-ci avec les discussions de fin de vie. Pour les infirmieres, la PPS est percue
comme un défi, qui est plus facilement surmonté quand 1’état de santé se détériore. Des facteurs
d’influence par rapport a la personne, I’environnent et le soin sont aussi décrits. La particularité de

’étude est le point de vue des infirmieres sur une unité de soins dans le contexte québécois.

Mots-clés : infirmicres, planification préalable des soins, oncologie, communication, discussion

de fin de vie.



Abstract

Oncology patients face increasingly complex care decisions because of the multiple
treatment options that extend life. Advance care planning that begins early allows the patients to
reflect and communicate their values and wishes regarding future care, especially when unable to
do so. Particularly following the legislative changes in Quebec concerning end-of-life care, it is
important to be able to describe nursing experience in ACP with oncology clientele. The purpose
of this study is to explore the nurses’ perception of advance care planning (ACP) with hospitalized
cancer patients. It is based on the framework of the Humanistic Model of Nursing Care — UdeM
(Cara et al., 2016). For this qualitative study of interpretive description, individual semi-structured
interviews were conducted with nurses (n = 7) working on a unit taking care of patients in oncology
and in palliative care services. The results reveal nurses’ confusion about ACP and a direct
association with the end-of-life discussion. For oncology nurses, ACP is a challenge, which is more
easily overcome when their patient’s health condition deteriorates. Influencing factors in relation
to the person, the environment and the care are also described in the results. The unique feature of

this study is the nurses' point of view, in the context of inpatient oncology in Quebec.

Keywords: nursing, advance care planning, oncology, communication, end-of-life discussion.
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Avant-propos

Le présent projet de recherche a pris naissance avant la pandémie COVID-19. D’ailleurs le
recrutement des infirmiéres se déroulait au moment ou la pandémie a mis un frein a tous les projets
de recherche en raison des enjeux liés a la distanciation physique. Il a donc été décidé a ce moment
de cesser le recrutement et de poursuivre I’analyse des données sans retourner discuter des résultats
avec les participants. Méme si au moment de mettre un terme au recrutement, nous aurions souhaité
pouvoir recruter une ou deux participantes supplémentaires pour approfondir certains thémes, il
nous a été possible de constater une redondance dans le discours des infirmicres. Dans le contexte
actuel, nous sommes convaincus que les résultats de la présente recherche pourront étre utiles dans
la réflexion sur la place de la planification préalable des soins (PPS) dans les soins, surtout durant
I’hospitalisation, et sur le role que I’infirmiére peut jouer.

En effet, la pandémie de COVID-19 a amené une nouvelle vision des enjeux de soins de
fin de vie. Beaucoup de personnes sont décédées tres rapidement, dans des circonstances imprévues
liées a la contagion de ce virus. Une grande partie de ces personnes décédées n’ont possiblement
jamais discuté de leurs préférences en matiere de soins futurs, de soins de fin de vie et de
réanimation.

De plus, le sujet tabou de la mort est devenu le sujet principal de tous les médias. Jamais
les pays occidentaux n’ont autant parlé de la mort. Il est possible de présumer que cette pandémie
va grandement affecter notre vision de la mort et comment nous I’abordons. Il est possible que la
population générale devienne aussi plus consciente du besoin de parler de leurs volontés en matiére
de soins futurs, particulierement dans le cas d’une incapacité. Plus encore, le besoin de mettre ces

préférences par écrit et de les consigner sera peut-étre fait plus fréquemment.



Les professionnels de la santé ont aussi été affectés par cette pandémie, particulierement en
raison de I’imprévisibilité de cette nouvelle maladie et de la mort qui peut en découler. Les
infirmicres ont en effet été amenées a intervenir rapidement auprés de plusieurs personnes en fin
de vie, sans nécessairement connaitre leurs souhaits ou sans pouvoir compter sur les proches pour
participer a cette discussion. Cette pandémie a jet¢ un nouvel éclairage sur la PPS avec la
population générale, méme avant qu’un diagnostic avec un pronostic limité soit posé. Il est donc
possible de croire que les infirmicres et les professionnels de la santé seront d’autant plus

interpellés a discuter de PPS dans un contexte oncologique lorsque la fin de vie est plus prévisible.
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Problématique



Au Canada, une personne sur deux recevra un diagnostic de cancer au cours de sa vie et
une personne sur quatre succombera a celui-ci, ce qui représente 82 100 déces pour 1’année 2019
(Société canadienne du cancer, 2019). Le cancer est d’ailleurs la principale cause de déces au
Canada (Société canadienne du cancer, 2019). La méme source indique que plusieurs initiatives de
prévention et de dépistage ont permis de diminuer la prévalence de certains cancers. Egalement, la
Société canadienne du cancer ajoute que les nouveaux traitements ont prolongé 1’espérance de vie
de certaines personnes et ont mené d’autres a la rémission. Pourtant, malgré toutes ces avancées,
les taux de déces par cancer demeurent importants (Société canadienne du cancer, 2019).

En raison des multiples choix de traitements qui prolongent la vie, les décisions en matiere
de soins sont de plus en plus complexes pour les personnes avec un diagnostic de cancer
(Association canadienne de soins palliatifs, 2012). De nos jours, le cancer est vu comme une
maladie chronique (Société canadienne du cancer, 2019). Pourtant, la trajectoire de fin de vie des
patients en oncologie différe de celle de plusieurs maladies chroniques. En effet, elle est
caractérisée par un déclin assez subi et de courte durée, d’ou I’importance d’introduire les soins
palliatifs bien avant le déclin visible puisqu’a ce moment, il est souvent trop tard pour mettre en
place un plan de soins bien adapté a la personne (Hui et Bruera, 2016; Murray et al., 2005). En
effet, les soins palliatifs dans leur ensemble peuvent étre présents tout au long de la trajectoire
oncologique (Canadian Nurses Association, 2015; Sawatzky et al., 2016) car ils permettent
d’accompagner la personne dans la gestion de symptomes chroniques, offrent du soutien
psychosocial et assurent des soins de confort (Klastersky et al., 2016). Les soins oncologiques
comprennent a la fois les traitements curatifs, palliatifs et terminaux et permettent d’englober la

multidisciplinarité dans les soins (Klastersky et al., 2016). Pour que les soins soient optimisés, la
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communication franche et réaliste est nécessaire entre la personne, ses proches et les professionnels
spécialisés dans le domaine oncologique. (Klastersky et al., 2016).

En ce sens, la planification préalable des soins (PPS) est un processus de communication et
de réflexion qui se déroule entre le patient, les proches et les professionnels de la santé. Cette
discussion porte sur les soins a prévoir dans le futur et devrait se baser sur les valeurs, les volontés
et les croyances de la personne (La planification préalable des soins au Canada, 2015; Ontario
Medical Association, 2014). L’ Association canadienne de soins palliatifs (2020c) définit d’ailleurs
la PPS comme une démarche qui invite la personne a réfléchir, avec les professionnels et ses
proches, aux soins personnels et de santé qui seraient souhaités si jamais elle n’arrivait plus a
s’exprimer par elle-méme. La PPS devrait d’ailleurs étre intégrée dans tout le continuum de soins,
autant dans la gestion de maladies chroniques, les soins de longue durée et les soins a domicile,
qu’au niveau des soins palliatifs (Région sanitaire de Calgary et al., 2008). D’ailleurs, cette
démarche de réflexions et discussions peut résulter en la désignation de mandataires et la
consignation de volontés (Association canadienne de soins palliatifs, 2020¢). Malheureusement,
comme la PPS repose sur un processus de communication, lorsqu’il n’y a pas de communication
entre les personnes et leur professionnel de la santé quant aux préférences pour les soins, les
patients en oncologie recoivent des soins plus agressifs, voire futiles en fin de vie (Association
canadienne de soins palliatifs, 2012; Brom et al., 2016; Thorne et al., 2005). Cette absence de
communication sur la PPS est parfois liée a I’inconfort des professionnels de la santé. En effet, il
semblerait que I’incertitude du pronostic, que 1’on retrouve souvent dans le contexte oncologique,
soit une barriére a la PPS et ce, méme pour les oncologues qui désirent entamer au plus tot dans la
trajectoire de soins une conversation avec leurs patients sur les buts des soins (Hajizadeh et al.,
2014). Par ailleurs, méme si les patients ont des discussions avec le médecin sur la progression

du cancer, le pronostic et les objectifs de soins, une grande partie des patients ne se souviennent
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pas de cette discussion (Heyland et al., 2009). Pourtant, il semblerait que les personnes et les
familles qui se rappellent la discussion du pronostic et des étapes suivantes sont plus satisfaites des
soins (Heyland et al., 2009; Houben et al., 2014). En raison de sa proximité avec les patients,
I’infirmiére pourrait jouer un role dans le processus de PPS afin d’aider a la compréhension, a la
réflexion et a la documentation des objectifs de soins des patients par rapport au plan de traitement
(Canadian Nurses Association, 2015; Izumi, 2017).

Au Québec, au niveau législatif, la récente Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur
officiel du Québec, 2014) souléve indirectement la primauté de la PPS. En effet, cette loi a pour
but d’assurer I’accessibilité aux soins palliatifs et aux soins de fin de vie a toute la population. Elle
encadre les pratiques de ces soins, et précise les droits des personnes et des organisations.
L’exigence de soins palliatifs de qualité a toute la population a aussi amené tous les établissements
a revoir leurs politiques sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie. En outre, la loi « reconnait
la primauté des volontés relatives aux soins exprimées clairement et librement par une personne,
notamment par la mise en place du régime des directives médicales anticipées (DMA) » (Editeur
officiel du Québec, 2014). Au moyen du formulaire prescrit par le ministre ou par un acte notari¢,
la personne peut formuler son consentement ou non aux soins médicaux au cas ou elle deviendrait
inapte a consentir aux soins (Editeur officiel du Québec, 2014). De plus, les DMA peuvent étre
versées dans un registre (Editeur officiel du Québec, 2014). Les soins inclus dans ce formulaire
sont la réanimation cardio-respiratoire, la ventilation assistée, le traitement de dialyse,
I’alimentation et ’hydratation forcée ou artificielle. Ces soins sont présentés selon trois situations
de santé, soit une situation de fin de vie et deux situations différentes d’atteinte sévére et irréversible
des fonctions cognitives. Ce sont donc des consentements ou refus de soins qui ne s’appliqueront
qu’en cas d’inaptitude. Quand la personne est apte, ces questions seront discutées au besoin. Par

exemple, a toute hospitalisation, changement d’état de santé ou a la demande de la personne
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soignée, le formulaire de niveaux de soins et réanimation cardiorespiratoire peut étre utilisé par le
médecin traitant pour discuter des volontés du patient et orienter les soins. Ces deux formulaires
sont des outils de consignation d’information importante dans 1’esprit de décision partagée sur des
soins médicalement appropriés. Les DMA et les niveaux de soins couvrent certains aspects de la
PPS, mais ces outils sont statiques dans le temps et n’incluent pas la démarche de PPS, les
discussions et réflexions dynamiques et changeantes dans le temps (Association canadienne de
soins palliatifs, 2020c).

Entre autres, la Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014)
stipule le droit des personnes a des soins palliatifs de qualité et adaptés a leurs besoins, tout en
respectant la dignité et I’autonomie de la personne. Ainsi, dans la vision des soins palliatifs adaptés
aux besoins du patient, la PPS devrait étre envisagée avec les personnes et leur famille rapidement
dans leur cheminement oncologique. Plus encore, la PPS est notamment importante si on se référe
a une autre partie de cette loi (Editeur officiel du Québec, 2014), qui réclame la priorité du
consentement libre et éclairé des personnes pour les soins nécessaires a les maintenir en vie. Pour
un consentement libre et éclairé, les professionnels de la santé doivent étre en mesure de
communiquer les explications détaillées des choix de soins qui se posent. En oncologie, cela
consiste fréquemment a balancer entre ce que la personne est en mesure d’accepter dans le contexte
des traitements actifs versus ce que I’on peut soulager par les soins palliatifs (Gilbert Tremblay,
2017). Toutefois, la culture nord-américaine est encore fréquemment dans le déni et I’inconfort
face a la mort et aux conversations qui y sont associées, en raison principalement de la peur et de
I’anxiété que cela engendre (Wasserman, 2008). Cette culture nuit aux discussions et aux réflexions
importantes sur les volontés et les soins futurs, incluant les soins de fin de vie. Cependant, des
initiatives au niveau national sont mises en place pour changer cette vision, telles que le site

canadien de Planification préalable des soins (http://www.planificationprealable.ca) développé
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dans le cadre de la campagne Parlons-en. Cette campagne s’inscrit dans le cadre national de la PPS
(Annexe A), dont le but est de sensibiliser les Canadiens et les professionnels de la santé a cette
forme de discussion.

D’ailleurs, au Québec, avec la Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du
Québec, 2014) et I’introduction des DMA, il serait possible de s’attendre a des changements au
niveau de la fréquence des discussions et de la documentation des préférences de soins futurs. Les
DMA sont un outil qui couvre une partie de ce qu’est la démarche de PPS, soit la partie 1égale, qui
permet la documentation et la consignation des soins de préférence. Ce document permet de
détailler les soins médicaux et invasifs que la personne accepte ou refuse de recevoir dans des
situations précises (Rossignol et Boothroyd, 2016). La PPS, en comparaison, par ses objectifs plus
généraux, ouvre la discussion sur des thémes plus larges donnant accés aux buts, volontés et valeurs
de la personne et non seulement sur les interventions médicales. A cause du lien étroit entre ces
concepts et la nouvelle loi en vigueur, il serait possible de croire que la fréquence des conversations
et de la documentation va augmenter suite a la sensibilisation de la population et des professionnels
de la santé. Pourtant, I’exemple des Etats-Unis, pays qui a passé une loi similaire sur les directives
anticipées en 1992, a vu peu de changements dans la documentation de ces directives (Cohen et
Nirenberg, 2011; Dow et al., 2010; Hammes et al., 2010; Jezewski et al., 2003). L’expérience de
plusieurs autres pays européens et de I’Amérique du Nord est similaire : bien que le public soit
favorable aux directives médicales anticipées, les données recueillies de sources diverses nous
informent sur le « désintérét apparent des populations occidentales vis-a-vis des DA [directives
anticipées] » (Zeisser et Weber, 2016, p. 158). Ces exemples laissent présager que les résultats
canadiens en matiere de PPS, dans laquelle on retrouve les DMA, pourraient étre similaires. Par
ailleurs, l'expérience clinique de I’étudiante-chercheuse laisse entrevoir que le manque de

communication entre les soignants, les patients et leurs familles n’est pas rare. En effet, dans le
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milieu clinique de I’étudiante, la PPS est trés peu abordée autant entre les professionnels qu’avec
les patients.

De plus, non seulement peu de patients en oncologie expriment ou documentent leurs
préférences de soins en dehors de 1’hopital, mais I’ordonnance de ne pas réanimer est, quant a elle,
majoritairement signée la dernicre journée de vie chez cette clientele (Levin et al., 2008). En effet,
moins de la moitié des patients avec un cancer avancé, admis sur une unité d’oncologie, ont des
directives anticipées ou ont parlé du sujet avec des professionnels de la santé (Cohen et Nirenberg,
2011; Dow et al., 2010). Cela représente un paradoxe, car selon 1’étude de Dow et al. (2010) aupres
des patients hospitalisés en oncologie, 95% des patients reconnaissent I’importance de la discussion
sur les soins a prévoir, a travers les discussions en PPS, pour consigner des DMA. En effet, ces
patients et leur famille soulignent que les conversations sur le pronostic sont rarement faites, méme
si elles représentent un de leurs plus grands besoins informationnels (Dougherty, 2010). Ces
discussions sont également vues par certains patients comme une fagon de participer activement
aux soins et de planifier leur futur (Dougherty, 2010). Pour d’autres, cependant, ces informations
semblent soulever de la peur et de I’anxiété¢ (Green et al., 2015). Peu importe la préférence du
patient sur la PPS, il est essentiel, affirment certains auteurs (Thorne et al., 2005; Zhang et
Siminoff, 2003; Zwakman et al., 2018), de ne pas tomber dans le piege du silence, ou le sujet de la
fin de vie n’est jamais abordé. De plus, un récent sondage aupres de la population canadienne
(n=1021) laisse entrevoir un autre paradoxe : le terme de la PPS est peu connu (16%), des
discussions sur la PPS avec la famille ont eu lieu chez 52% de répondants, mais seulement 10% en
ont discuté avec un professionnel de la santé (Teixeira et al., 2015).

Les infirmiéres, par leur position dans I’organisation des soins et la proximité avec les
personnes et leur famille, peuvent exercer une influence sur les discussions de PPS et ont un role a

jouer dans I’ensemble des soins oncologiques et palliatifs. En effet, les infirmiéres, dans la vision
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multidisciplinaire des soins oncologiques et palliatifs, pourraient jouer un role de leader et
influencer positivement 1’initiation de la PPS (Sawatzky et al., 2016). Le niveau de confort des
infirmieres face a ces discussions de fin de vie exerce une influence sur leur implication en PPS et
soins palliatifs précoces. En effet, les infirmi¢res en oncologie soulévent ne pas avoir assez
d'habiletés de communication ou de ne pas se sentir assez confiantes pour entamer de telles
discussions avec les patients (Beckstrand et al., 2012; Cohen et Nirenberg, 2011). En plus du
manque de confiance, le manque de clart¢ du pronostic et du plan de traitement de 1’équipe
médicale est une autre barriére a I’initiation de la PPS par I’infirmiére (McLennon et al., 2013;
Thorne et al., 2005; Wittenberg-Lyles et al., 2013). Finalement, la recherche d’espoir inhibe les
discussions par les infirmiéres, car elles sont inqui¢tes de priver la personne d’espoir en abordant
avec elle le sujet de la PPS (McLennon et al., 2013; Ronaldson et Devery, 2001). Au contraire,
d’autres études soulignent que les personnes ayant regu un diagnostic de cancer avancé croient
qu’il est possible de parler des questions délicates en toute franchise, tout en gardant I’empathie, le
respect et I’espoir (McCabe, 2004; Stajduhar et al., 2010). En effet, les personnes suivies en
oncologie se sentent sécurisées lorsque 1’équipe médicale discute et explique toutes les alternatives
réalistes au traitement, incluant celles en cas d’un échec (Melhem et Daneault, 2017). Il semble
donc que les besoins en termes de communication et d’information souhaitée varient d’un patient
a autre, mais que ce qui importe est de maintenir un équilibre entre 1’espoir et I’honnéteté
(Stajdubhar et al., 2010). Cela souligne donc le besoin de conversations en toute franchise,
personnalisées et empreintes d’empathie sur la PPS.

Dans les écrits, les infirmiéres en oncologie ont aussi soulevé des éléments facilitateurs a
la PPS. Ainsi, ’expérience, le niveau de connaissances sur le cancer et les traitements, les
croyances personnelles et certains facteurs organisationnels influencent le niveau d’intervention

des infirmieres en PPS (Barthow et al., 2009). Par exemple, les infirmieres avec plus d’expérience
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professionnelle et de confiance en soi et en leur pratique professionnelle s’impliquent davantage
dans la PPS (Barthow et al., 2009; Ryan et Jezewski, 2012). Elles savent reconnaitre le moment ou
le patient est ouvert a discuter de ce qu’il entrevoit pour les prochaines étapes de sa vie (McLennon
et al.,, 2013). Alors que certaines infirmiéres ne se voient pas responsables de cette tache
directement (Barthow et al., 2009; Cohen et Nirenberg, 2011), d’autres relient la discussion de PPS
a des réles d’advocacy et de coaching du patient (Barthow et al., 2009; McLennon et al., 2013;
Nedjat-Haiem et al., 2017; Ryan et Jezewski, 2012; Seal, 2007). Les infirmiéres impliquées
percoivent ces discussions comme une opportunité d’accompagner le patient dans la
compréhension de ses volontés et s’assurer que ces derni¢res vont de pair avec les objectifs des
soins (Barthow et al., 2009). De plus, selon certains auteurs, la participation a la PPS permet une
collaboration interprofessionnelle, car elle facilite pour les infirmieres les discussions avec les
autres professionnels impliqués auprées du patient (McLennon et al., 2013).

Les barricres et facilitateurs qui précédent permettent d’avoir une vision initiale de leur
influence sur la démarche de la PPS et sur la place de I’infirmiere. Toutefois, les études actuelles
qui s’intéressent au role des infirmieres dans la PPS présentent des résultats tres variés quant a la
perception de la PPS par les infirmieres, ainsi que les facteurs d’influence de la PPS. Plus encore,
la plupart de ces études ont été réalisées aux FEtats-Unis et en Australie, ce qui diminue la
transférabilité des résultats en raison des différences au niveau législatif, dans 1’organisation du
systeme de santé et dans la formation des infirmiéres. De surcroit, il y a eu un effort dans les écrits
scientifiques et professionnels pour développer ou adapter des guides universels et standardisés en
matiere de communication de la PPS. Pourtant, compte tenu de la grande complexité, de
I’individualisation et de la contextualisation de ces interventions, il est difficile de les standardiser
(Stajduhar et al., 2010). Il semble ainsi nécessaire de découvrir, d’un point de vue micro et dans un

contexte hospitalier, ce qui peut entraver ou faciliter le déploiement de la PPS par les infirmicres.
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Plus encore, aucune étude n’a été trouvée sur la PPS au Québec, ni avant, ni apres la Loi
concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014). La vision des patients et des
professionnels de la santé québécois ne semble pas étre présente dans la littérature scientifique. De
plus, sur la plateforme Parlons-en, la ressource nationale dédiée a la PPS, le Québec propose des
ressources légales uniquement; aucune application clinique n’est présentée, contrairement a ce qui
est le cas dans d’autres provinces. Il est donc possible de croire qu’il est difficile pour les
intervenants d’identifier les facons de participer a la PPS avec les patients et leur famille. Pourtant,
la loi exige des soins palliatifs de qualité a toute la population, ce qui a amené tous les
établissements & revoir leurs politiques sur les soins de fin de vie. A ce jour, il n’est pas connu si
ces changements au niveau des politiques ont eu des répercussions sur les communications en PPS
et sur les soins de fin de vie auprées des patients en milieu clinique. Selon I’expérience clinique et
les lois similaires aux Etats-Unis, ceci est peu probable. Pour cette raison, il est important
d’explorer et de décrire la PPS au Québec et la perception des infirmicres face a celle-ci, a la suite
de ces changements législatifs.

Dans une perspective disciplinaire, le Modele humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara
et al., 2016) soutient la vision de cette ¢tude. Ce modele, de I’école de pensée du caring, propose
une vision holistique de la personne et de sa famille dans les soins oncologiques. Selon ce modele,
le but ultime de soins « s’avére de contribuer au bien-étre, au mieux-€tre et a I’harmonie de la
Personne en préservant sa dignité humaine » (Cara et al., 2016, p. 24). En ce sens, comme vu
précédemment, les infirmicres peuvent étre des agents de changement positif dans la PPS, en autant
qu’elles soient outillées et habilitées (McLennon et al., 2013). D’ailleurs, le Cadre national
canadien sur la planification préalable des soins (Association canadienne de soins palliatifs, 2012)
souligne I’importance de 1’engagement des professionnels de la santé, dont font partie les

infirmicres, pour un développement de la PPS aupreés de la population. Ce cadre indique
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premierement qu’il importe d’engager tous les joueurs impliqués dans la démarche de la PPS : le
réseau de la santé, le secteur juridique, la population, les professionnels et les intervenants. Cet
engagement de tous les joueurs impliqués est un des quatre piliers majeurs a la mise en ceuvre
réussie de la PPS au niveau national (Association canadienne de soins palliatifs, 2012). Ce projet
de recherche s’inscrit donc a la premiére étape d’engagement, en explorant 1’expérience des
infirmieres en PPS en oncologie dans le contexte québécois a la suite des changements 1égislatifs

et organisationnels.

But et questions de recherches
Le but de ce projet est d’explorer la perception des infirmicres face a la planification
préalable des soins (PPS) avec les patients hospitalisés vivant avec un cancer. Des questions de
recherche découlent de ce but a savoir :
1. Comment les infirmiéres percoivent-elles la PPS lors de I’hospitalisation?
2. Quels sont les facteurs contraignants a 1I’implication des infirmieres dans la PPS?

3. Quels sont les facteurs facilitants a I’implication des infirmicres dans la PPS?
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Afin de soutenir une vision et une approche infirmi¢re tout au long de la recherche, le
Mod¢le humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2016), de I’école de pensée du caring,
a été¢ adopté comme perspective disciplinaire. Cette perspective nous ameéne a voir la personne et
sa famille comme une entité indissociable en termes de corps, ame et esprit afin de comprendre
leurs valeurs, volontés et préférences en maticre de santé. Dans cette perspective, les infirmieres
cherchent, dans le partenariat avec I’individu et la famille, a contribuer « au bien-étre, au mieux-
étre et I’harmonie de la Personne en préservant sa dignité humaine » (Cara et al., 2016, p. 24). La
vision holistique de ce modele (Annexe B) ou I’infirmiére doit considérer le patient dans toute son
entité est aussi présente dans les étapes de la PPS. 1l s’agit en fait de la premiére étape qui est de
cerner les principes et valeurs de I’individu, afin de considérer ses choix en matiére de soins.

Cette collaboration du patient avec I’infirmiére est d’ailleurs exprimée, dans le Mod¢le
humaniste-caring, comme étant I’accompagnement de 1’individu unique, en relation avec le monde
(Pepin et al., 2010). Plus encore, I’accompagnement fait partie du concept « soin », un des quatre
concepts centraux du modele (Cara et al., 2016). L’accompagnement se fait en partenariat, en
adaptant les soins a I’expérience unique de la Personne en vue de potentialiser son pouvoir d’agir
(Cara et al., 2016). Sans oublier que, dans ce modgele, le concept « Personne » avec le P majuscule
représente 1’individu, avec toutes ses dimensions indissociables, tels que biophysiques,
psychologiques, socioculturelles, développementales et spirituelles, mais aussi les autres qui sont
en interrelation continue avec lui, tels que la famille et la communauté (Cara et al., 2016). Cette
vision de la Personne est également congruente avec la PPS, qui est un processus multifactoriel et
complétement adapté aux valeurs et principes de 1’individu (Association canadienne de soins
palliatifs, 2012). De plus, selon le Modele humaniste des soins infirmiers — UdeM : « Le soin
débute avec la signification que la Personne accorde a son expérience » (Cara et al., 2015, p. 5).

Cela correspond aussi aux préceptes de la PPS qui stipulent que c’est la signification que donne
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I’individu a son expérience de santé qui peut servir de base aux discussions, avec les proches et les
professionnels, portant sur des objectifs de traitements congruents (Association canadienne de
soins palliatifs, 2012). Ce mod¢le servira pour la recension des écrits, le développement du canevas
d’entrevue, mais aussi pour 1’analyse des données, afin de permettre d’identifier les facteurs
facilitants et contraignants en fonction des différents concepts du modele que sont la Personne,

I’environnement, le soin et la santé.
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Recension des écrits



La recension des écrits, inspirée des études de portée (Arksey et O’Malley, 2005), a été
faite sur une période allant de septembre 2016 a octobre 2017. Les bases de données Medline,
Pubmed, CINAHL et Cochrane ont été cherchées avec comme critéres que la date de publication
soit entre 2007 et 2017, et que les articles soient écrits en frangais ou anglais. Les mots clés et
descripteurs suivants ont ét¢ combinés avec un « AND » entre les groupes et « OR » entre les mots
du méme groupe : (1) advance care planning, advance directives, level of care discussions,
physician orders for life sustaining treatment, end-of-life discussion; (2) nurse, nursing; (3)
oncology, cancer. A cause d’une grande hétérogénéité au niveau de la pratique et de la définition
de la PPS et des concepts associés, une méthode itérative a été¢ employée. Ainsi, les bibliographies
des articles identifiés dans les bases de données ont aussi été regardées pour identifier d’autres
références pertinentes a inclure. Pour cette raison, un nombre limité d’écrits sont inclus méme s’ils
ont été publiés avant 2006, dans la mesure ou ils représentent des écrits phares liés aux thémes de
la recension. Des études qualitatives et quantitatives, des revues de littératures, ainsi que des
documents produits par des organismes reconnus et Associations concernées ont ét¢ inclus. De
plus, des recherches additionnelles ont été menées sur les sites de I’ Association canadienne des
infirmieres en oncologie, 1’Association québécoise des infirmicres en oncologie, 1’ Association
canadienne de soins palliatifs, la Société canadienne du cancer et la campagne Parlons-en, ce qui a
permis d’avoir acces a la littérature grise entourant le sujet de la PPS.

Par la suite, certains articles ont été exclus parce que le titre, les mots-clés ou le résumé
permettait de constater qu’ils ne portaient pas sur le sujet de ce mémoire. Ensuite, ce sont 169
articles qui ont été lus et pour lesquels des critéres d’exclusion ont été¢ appliqués : un contexte
pédiatrique, la PPS qui n’est pas le sujet principal, les recherches portant sur les médecins
uniquement et les études de cas. Au final, apres cette lecture et le tri qui en découle, 63 articles ont

été inclus dans la recension qui suit. De plus, a la fin du projet de recherche, une mise a jour
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succincte de la recension des écrits a été menée afin d’inclure les articles publiés entre 2017 et
juillet 2020. Ce sont 21 articles qui ont alors €té ajoutés a la recension, pour un total de 84 articles.

Ce chapitre de la recension se divise en deux grandes sections : la premicre définit en quoi
consiste la planification préalable des soins, d’abord de fagon générale, ensuite au Québec et dans
le domaine spécifique de I’oncologie, et comment se déploie le role de I’infirmiére dans ce type
d’intervention. La deuxiéme section de la recension vise pour sa part a faire ressortir les facteurs
facilitants et contraignants a la PPS, tels qu’ils sont présentés dans la littérature. Ces facteurs seront

présentés selon qu’ils se rapportent a 1’institution, a I’infirmiére ou a la personne et sa famille.

La planification préalable des soins

La planification préalable des soins (PPS) est un concept qui mérite d’étre défini clairement
puisqu’il s’agit de I’élément central de ce projet de mémoire. Ainsi, dans un premier temps le
concept sera défini dans son contexte général et sera comparé avec des concepts similaires, tels que
les directives médicales anticipées et les niveaux de soins. Par la suite, le concept de la PPS sera
présenté plus spécifiquement dans le contexte de 1’oncologie et dans le contexte québécois.

Finalement, le role de I’infirmiére dans la PPS sera abordé.

Définition de la planification préalable des soins.

La définition de la bonne mort est largement documentée dans la littérature par différents
domaines d’études et a partir d’approches méthodologiques variées. La majorité des auteurs sont
fortement en accord avec le fait qu’il n’existe pas de définition de la bonne mort, car c’est un
concept tres individuel, changeant dans le temps et basé sur les valeurs et expériences de chacun
(Kehl, 2006, p. 280). Cette méme vision d’individualisation existe dans la planification préalable
des soins (PPS) (Waldrop et Meeker, 2012). Selon le Cadre national canadien de la planification

préalable des soins, la PPS est une démarche de discussion et d’expression des volontés des
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individus en ce qui concerne les objectifs de traitements médicaux éventuels et le maintien ou
I’interruption des traitements ou des soins. Cette discussion avec des professionnels de la santé doit
obligatoirement inclure la clarification avec le patient de sa compréhension de la maladie et des
traitements, tout en tenant compte de ses valeurs, ses croyances et ses buts en matiére de soins
(Waldrop et Meeker, 2012). La démarche comprend également des discussions avec les proches et
amis avec lesquels la personne a établi des liens, ou avec des professionnels de la santé ou des
avocats pouvant préparer des testaments ou des délégations de pouvoir. La PPS comprend aussi la
désignation d’un mandataire et la possibilité de consigner les volontés dans un document officiel
(Association canadienne de soins palliatifs, 2012). La procédure différe d’une province a I’autre.
Au Québec, la PPS pourrait donc contribuer a la complétion des directives médicales anticipées
(DMA) qui permettent de consigner les volontés en lien avec les soins de fin de vie et de les
enregistrer dans un registre provincial (Editeur officiel du Québec, 2014). Contrairement aux
croyances générales, la PPS n’est pas réservée aux personnes en fin de vie, comme souligné dans
I’étude anglo-canadienne de Sinuff et al. (2015). Idéalement, la majorité de la population devrait
étre introduite a la PPS, peu importe 1’état de santé, comme souligné dans le cadre national sur la
PPS au Canada (Association canadienne de soins palliatifs, 2012).

Pour comprendre la définition de la PPS, il faut aussi comprendre ce en quoi consiste les
volontés et les objectifs de soins. La revue de littérature de Kaldjian et al. (2008) a retracé 116
études portant sur les objectifs de soins, les buts de fin de vie et les soins palliatifs. Ces auteurs ont
résumé en six catégories les buts visés par les personnes en fin de vie: guérir; vivre plus longtemps;
maintenir ou améliorer les fonctions physiques, la qualité de vie, le niveau d’indépendance; assurer
le confort; atteindre ses buts dans la vie; fournir le soutien pour les familles/proches aidants. Ces
résultats sont toujours d’actualité, comme le rapporte 1’étude de Etkind et al. (2020), dans laquelle

la majorité de participants soulignent que pour eux, vivre plus longtemps n’est pas le but premier
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des soins. En effet, dans cette étude, rester le plus possible en dehors de 1’hopital est un des buts
ayant le score le plus ¢élevé sur I’échelle de préférence (Etkind et al., 2020). Par ailleurs, les auteurs
soulignent que pour les buts de soins, la préférence est dynamique; elle évolue notamment en lien
avec 1’¢état de santé de I’individu (Etkind et al., 2020). Ainsi, pour les professionnels, il importe de
bien comprendre les buts visés par I’individu et sa famille afin d’offrir des soins qui soient
appropriés et qui correspondent aux désirs de ceux-ci. Ces buts vont bien au-dela d’une simple liste
de préférences que pourrait avoir le patient face aux interventions médicales (Sinuff et al., 2015).
Cette liste de préférences médicales correspond actuellement a ce que 1’on retrouve dans les
directives médicales anticipées (DMA), soit : de ne pas réanimer, de ne pas intuber et de ne pas
hospitaliser, et toutes autres préférences au niveau des traitements médicaux et invasifs (Izumi,
2017). La PPS, par ses objectifs plus généraux, pourrait alors permettre d’ouvrir la discussion sur
des thémes plus larges donnant accés aux buts de la personne et non pas seulement sur les
interventions médicales. Par exemple, dans le contexte des traitements en oncologie, la démarche
de la PPS permet aux professionnels de discuter des enjeux de qualité de vie tels que souhaités par
le patient. Ainsi, pour une jeune mere de famille, le fait d’€tre présente aupres de ses enfants le plus
longtemps possible pourrait I’amener a entrevoir des avenues de soins différentes qu’une personne
pour qui la qualité de vie passe par 1’absence de douleur et de symptomes.

En ce sens, la définition de la PPS est large et inclut plusieurs facettes qui peuvent étre
interprétées de différentes fagons. Cette planification devrait donc comprendre une réflexion et une
conversation avec la famille et les professionnels de la santé entourant les soins a venir et les
objectifs de soins. Toutefois, des études, comme celle de Waldrop et Meeker (2012) et la revue
systématique de Biondo et al. (2016) soulévent que pour plusieurs, le succes de la PPS est évalué
par la simple complétion d’un document qui résume les choix des traitements tels que la

réanimation cardiaque, la ventilation, les antibiotiques et le recours a la nutrition et hydratation
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artificielles. Dans ces contextes, il apparait que la PPS est évaluée uniquement en fonction des
DMA qui, pourtant, ne constituent qu’une trés petite composante de celle-ci. D’ailleurs, il apparait
que méme les DMA ne sont pas utilisées de fagon optimale dans les milieux de soins. En effet,
I’étude quantitative multicentrique canadienne menée entre septembre 2011 et mars 2012 dans 12
hopitaux de la Colombie-Britannique, de I’ Alberta, de 1’Ontario et du Québec, aupres de patients
ayant une espérance de vie de six mois et moins, souléve que dans plus du deux tiers des cas, les
préférences de soins documentées dans le dossier ne concordent pas avec les préférences
verbalisées par le patient et sa famille (Heyland et al., 2013). D’ailleurs, chez les personnes qui
préférent recevoir uniquement des soins palliatifs, seuls 4,5% voient leur préférence documentée,
faisant en sorte que cette préférence risque d’étre moins respectée (Heyland et al., 2013).

Avec la mise en place du registre des DMA il a été possible de déterminer les
responsabilités de chaque acteur en lien avec ces directives, soit le patient qui doit exprimer ses
volontés, la famille qui doit respecter ces volontés et les professionnels de la santé qui doivent
adapter les soins en fonction des volontés du patient. Cependant, pour que 1’¢laboration des DMA
soit en accord avec les valeurs de la personne, la PPS se doit d’avoir été débutée. Ainsi, pour
soutenir le choix des interventions, une discussion doit avoir été¢ entamée afin d’assurer que le
diagnostic soit bien compris, que les différentes €volutions soient envisagées tout comme les
interventions possibles. Comme souligné par 1’Association canadienne des infirmiéres, pour
rédiger les DMA et assurer des soins palliatifs de qualité et adaptés au patient, il faut commencer
tot , idéalement dés le diagnostic, a discuter de la PPS (Canadian Nurses Association, 2015). A la
lumiére de cette recommandation, il est possible de croire que le faible respect des DMA obtenu
dans 1’étude pancanadienne de Heyland et al. (2013) pourrait étre lié a un manque d’intervention
en PPS. En effet, ouvrir la discussion sur la PPS avec les patients hospitalisés pourrait permettre

d’avoir acceés aux préférences quant aux interventions et sur les DMA rédigés. Dans cette méme
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perspective, I’essai randomisé mené aupres de 309 personnes agées en Australie a permis de
constater que les préférences de soins de fin de vie ont été plus connues et respectées chez les
personnes qui ont eu 1’opportunité de discuter de leur PPS avec I’équipe de soins dans le cadre
d’une intervention structurée (Detering et al., 2010). Ceci concorde également avec la méta-analyse
de Houben et al. (2014), qui a révélé que les patients qui ont recu des interventions de PPS ont des
soins plus en lien avec leurs préférences. Il ressort également de cette méta-analyse que la
discussion sur la PPS ne cause pas davantage de symptdmes d’anxiété ou de dépression,
contrairement a ce que croient certains professionnels de la santé (Houben et al., 2014). Méme a
long terme, les familles des patients ayant eu acces a la PPS rapportent significativement moins de
stress (p < 0,001) au moment du déces de leur proche, que le groupe controle (Detering et al.,
2010). De plus, la communication avec I’équipe médicale est aussi plus fréquente lorsque la PPS
est présente (Houben et al., 2014).

Les interventions en PPS sont variées. Il n’y a pas de standards de pratique en PPS, donc
certains établissements de santé tentent de baliser cette pratique en proposant des documents, des
guides, des questionnaires et des vidéos informatifs pour les patients (Epstein et al., 2016; Fahner
et al., 2019). Méme si ces outils peuvent étre aidants, le dialogue entre les professionnels de la
santé et le patient reste primordial dans la PPS puisqu’il semble exister des différences de priorités
entre les patients, les familles et les professionnels de la santé. En effet, dans un sondage national
transversal aux Etats-Unis, Steinhauser et al. (2000) ont compilé des éléments qui sont considérés
comme importants en fin de vie par les patients (n=340), les familles (n=332), les médecins (n=361)
et les autres professionnels de la santé (n=429). Selon cette étude, le soulagement des symptomes
et de la douleur semblait faire consensus chez I’ensemble des participants comme étant de premicre
importance (Steinhauser et al., 2000). Lorsque les priorités étaient comparées entre les différents

types de participants, il semblait y avoir un certain consensus entre les patients et les familles, alors
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que les médecins étaient davantage en désaccord avec ceux-ci (Steinhauser et al., 2000). Cette
discordance entre les priorités du médecin et celles du patient est appuyée par une recension des
écrits portant sur 46 études (Miihlbacher et Juhnke, 2013). Cette recension souligne que cette
différence de vision sur les préférences de soins accentue le devoir de prendre en compte les besoins
et les désirs du patient dans le processus de prise de décision (Miihlbacher et Juhnke, 2013). Ces
résultats nous amenent a renforcer I’importance de la PPS, qui inclut un dialogue ouvert entre le
patient, les membres de famille et les intervenants afin que les soins soient cohérents avec les désirs
et volontés des patients et de leur famille, et non pas uniquement en fonction des croyances et
perceptions des professionnels de la santé.

En résumé, la PPS n’est pas toujours comprise dans sa globalité, et ce terme est utilisé
presque de facon interchangeable avec la DMA. Pourtant, la PPS est une démarche de discussion
et d’expression des objectifs de soins du patient avec sa famille, ses amis, les professionnels de la
santé qui I’accompagnent et ses représentants légaux. Avec les professionnels de la santé, la PPS
implique une conversation empathique et franche. Eventuellement, la PPS va bénéficier a

développer des DMA personnalisé€s a la situation médicale et aux croyances de la personne.

Oncologie et planification préalable des soins.

Un des milieux de soins ou la PPS pourrait s’avérer trés pertinente compte tenu de
I’évolution de la maladie est en oncologie. Toutefois, méme si 95% des personnes avec un cancer
avancé voient I’importance de la PPS, une trés petite partie (23%) désire en discuter avec leur
oncologue et seulement 7% 1’ont fait (Dow et al., 2010). Cette faible fréquence de discussion avec
les professionnels de la santé sur la PPS peut affecter négativement la trajectoire de soins des
personnes avec un diagnostic de cancer. A cet effet, la production des DMA, un élément faisant

partie de la PPS, est corrélée positivement a la discussion sur la fin de vie (p <0,02) et a la référence
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en soins palliatifs (p < 0,0001) a la suite d’un diagnostic de cancer (McDonald et al., 2017).
L’¢élaboration des DMA pourrait permettre 1’ouverture de la discussion sur les objectifs et priorités
de soins, ce qui pourrait se traduire par des traitements moins agressifs, un meilleur controle des
symptomes et une amélioration de la qualité de vie (Haun et al., 2017; Higginson et Evans, 2010;
Zimmermann et al., 2014). Toutefois, il semblerait que cette discussion ne se produise pas de facon
continue avec les patients. En effet, la recherche qualitative de Brom et al. (2016) montre que les
personnes avec un cancer a un stade avancé ne discutent pas réguliérement et explicitement du but
des soins avec leur médecin. Ces personnes n’ont pas un échange en continu sur la PPS avec leur
médecin et ont donc tendance a continuer la chimiothérapie malgré les effets secondaires et le
déclin fonctionnel considérable. Dans le méme ordre d’idée, une étude menée aupres de 121
patients avec un cancer avance, rapportent que lorsque ceux-ci reconnaissent 1’état terminal de leur
maladie et qu’il est question de revoir leurs objectifs de soins, la trés grande majorité (83%) optent
pour le soulagement de la douleur plutot que le prolongement de la durée de vie (Mack et al., 2010).
Cela indique donc I’'importance de poursuivre les discussions sur la PPS tout au long du parcours
de soins, puisqu’il s’agit de quelque chose de dynamique et d’évolutif.

Dans le domaine de I’oncologie, les patients se disent d’ailleurs ouverts a participer a la
prise de décision mutuelle avec 1’oncologue (Hajizadeh et al., 2014). Cette prise de décision
s’inscrit d’ailleurs dans une optique de partenariat de soins et il serait préférable de débuter
rapidement la discussion (Hajizadeh et al., 2014). Ces résultats proviennent d’une étude qualitative
menée aupres d’oncologues et des personnes soignées, qui s’intéressait aux attitudes quant a la
prise de décision partagée sur la PPS (Hajizadeh et al., 2014). Dans cette étude, les patients
mentionnaient que les discussions sur la fin de vie devaient avoir lieu plus tot dans la trajectoire de
soins, en cliniques ambulatoires et non en situation d’urgence et en détérioration, pour leur laisser

le temps de réfléchir a leurs volontés en fin de vie (Hajizadeh et al., 2014). Cette méme vision
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quant a la pertinence de débuter tot les discussions liées a la fin de vie et a la PPS est soulignée
dans une autre étude, quantitative cette fois, auprées d‘infirmicres, médecins et autres professionnels
américains en oncologie (n=645) (Mattes et al., 2015). En effet, 80% de ces professionnels de la
santé mentionnent que ces conversations doivent avoir lieu en clinique et non pas quand la personne
est hospitalisée. De plus, pour la clientéle qui présente un cancer a un stade avancé, et ce au moment
méme du diagnostic, il serait bénéfique d’avoir ces discussions a plusieurs reprises : au diagnostic,
durant les décisions sur le traitement, durant la transition aux soins palliatifs, et avant I’étape de fin
de vie (Back et al., 2008). Ces discussions qui font partic de la PPS sont particuliérement
importantes pour la clientéle oncologique, car typiquement, le déclin fonctionnel dans les derniers
mois de vie est beaucoup plus brusque que chez la clientéle non oncologique (Murray et al., 2005;
Waldrop et Meeker, 2012). En effet, la trajectoire en fin de vie en oncologie est trés distincte des
autres maladies chroniques comme le MPOC et I’insuffisance cardiaque, puisqu’il n’y a pas de
plateau de stabilité au niveau des symptomes, ni de rétablissement. Au contraire, quand le déclin
s’installe, il progresse constamment en quelques semaines, mois ou années (Murray et al., 2005).
Ce déclin est plutdt prévisible, ce qui permet d’anticiper les besoins de la personne et de planifier
les soins de fin de vie (Murray et al., 2005). Logiquement, cette trajectoire en fin de vie devrait
permettre aux professionnels de la santé en soins oncologiques d’étre les leaders en nombre de
PPS.

Ces discussions sur la PPS, qui clarifient les besoins du patient, peuvent également mener
a I’introduction précoce de soins palliatifs de qualité (Canadian Nurses Association, 2015). Cela
est d’autant plus important que les soins palliatifs précoces allegent les symptomes et améliorent
la qualité de vie chez les patients oncologiques, comme mentionné dans la revue de littérature
Cochrane de Haun et al. (2017). De plus, le fait d’introduire rapidement les soins palliatifs dans le

parcours des patients permet d’avoir acces a divers types de professionnels qui sont pergus comme
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trés aidants dans le soutien émotionnel et spirituel aux patients, ce pour quoi 1’équipe traitante se
sent moins préparée (Mattes et al., 2015). Toutefois, si on laisse cette responsabilité de discuter de
PPS aux médecins et aux professionnels en soins palliatifs uniquement, il sera difficile d’atteindre
ce but en contexte ambulatoire des soins curatifs, car les cliniques de soins palliatifs y sont peu
présentes. En effet, une étude menée aux Etats-Unis rapporte que les soins palliatifs sont hautement
concentrés pour les personnes hospitalisées seulement. En contexte ambulatoire, les cliniques en
soins palliatifs sont disponibles seulement dans 59% des instituts oncologiques et dans 22% des
centres hospitaliers non oncologiques (Hui et al., 2010). D’ou I’'importance de partager cette
responsabilité avec tous les intervenants, dont les infirmiéres, qui gravitent autour de cette clientele
tout au long du continuum de soins, autant en ambulatoire qu’en milieu hospitalier.

Plus encore, I’importance d’inclure une variété de professionnels dans les discussions sur
la PPS se voit aussi dans la corrélation positive qui existe entre la fréquence de complétion des
DMA et le nombre de différents professionnels de I’équipe oncologique avec lesquels le patient a
eu des discussions sur la fin de vie, tels que les infirmiéres, infirmiéres praticiennes et travailleuses
sociales (Clark et al., 2017). Etant donné que les DMA sont un des ¢léments de la PPS, cela nous
amene aréfléchir davantage sur ’importance de I’implication multidisciplinaire dans la PPS. Cette
multidisciplinarité est aussi privilégiée dans le contexte de partenariat de soins en vue de favoriser
la prise de décisions par les patients (Heyland, 2020). En revanche, selon une des études
d’ethnographie institutionnelle menées en Ontario, méme les patients qui sont habituellement les
plus engagés dans la prise de décision rencontrent des barriéres importantes dans leur rdle de
patient partenaire et de décision partagée en oncologie (Sinding et al., 2010). En effet, en raison du
poids de la médecine fondée sur les données probantes et de I’incompréhension face a certains
aspects médicaux liés a leur décision, plusieurs patients préfeérent ne pas prendre part aux décisions

et laisser le tout entre les mains de I’équipe médicale (Sinding et al., 2010).
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Plus encore, concernant 1I’ordonnance médicale de non-réanimation (DNR), Levin et al.
(2008) ont produit une analyse rétrospective sur cinq ans de toutes les ordonnances d’un centre
oncologique de la ville de New York. Chez la clientéle hospitalisée, I’ordonnance DNR a été signée
le jour méme de la mort dans 63% des cas (Levin et al., 2008). Cette réalité en oncologie peut étre
un signe des soins a visée plus curative, ou la mort est occultée, et d’une communication sous-
optimale avec le patient (Liang et al., 2017). De plus, I’étude de Liang et al. (2017) a permis de
souligner que la qualité des soins de fin de vie des patients qui ont signé eux-mémes une DNR est
supérieure en comparaison avec ceux qui ont di avoir recours a un représentant 1égal étant donné
qu’ils n’étaient plus aptes a la signer. Ainsi, le fait de participer a la décision et d’en parler
précocement, comme cela est préconisé par la PPS, pourrait permettre d’ouvrir la discussion entre
I’équipe de soins, la personne et la famille, ce qui pourrait permettre d’offrir des soins plus adaptés
a la condition de la personne et d’améliorer la qualité des soins en fin de vie. Finalement, méme si
la PPS devrait étre disponible a I’ensemble de la population, il s’avére d’autant plus important d’y
recourir avec la clientele oncologique, compte tenu de la trajectoire de la maladie, afin d’entrevoir
avec eux leurs besoins, planifier les soins de fin de vie et éviter les soins trop agressifs (Agarwal et
Epstein, 2018). De plus, selon une étude qualitative menée aupres de patients en oncologie
palliative (n=34), les ¢léments qui s’averent essentiels pour que la communication li¢e a la PPS
soit efficace sont le respect du temps, le caring, la reconnaissance de la peur et la balance entre
I’honnéteté et I’espoir (Stajduhar et al., 2010). Il importe donc de garder cela en téte lorsqu’il est
question de planifier des discussions sur la PPS avec les patients et leur famille.

En résumé, la PPS présente de multiples bénéfices autant pour les patients que les familles
en contexte d’oncologie, puisque la trajectoire de soins est incertaine, longue, complexe et implique
plusieurs professionnels de santé. En entamant la PPS le plus t6t possible avec toute 1’équipe, dans

une attitude de caring, en reconnaissant la peur et I’importance de la balance entre I’honnéteté et
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I’espoir, la personne et sa famille bénéficient de 1’expertise de chaque professionnel de la santé

pour une trajectoire de soins plus personnalisée.

La planification préalable des soins au Québec.

Au Québec, depuis quelques années, le ministére de la Santé et des Services sociaux
(MSSS) s’intéresse particuliérement aux soins palliatifs et de fin de vie (Ministére de la Santé et
des Services sociaux [MSSS], 2015). Tout d’abord, depuis quelques décennies plusieurs unités de
soins palliatifs, des maisons de soins palliatifs, et des soins palliatifs & domicile ont été créés. En
2004, le gouvernement provincial s’est positionné quant aux soins palliatifs en publiant la Politique
en soins palliatifs de fin de vie (MSSS, 2004). De plus, a la suite des recommandations de la
Commission spéciale sur la question de mourir dans la dignité crée en 2009, la Loi concernant les
soins de fin de vie a été adoptée en 2014 (Editeur officiel du Québec, 2014). C’est également dans
cette optique d’améliorer les soins de fin de vie qu’a été ¢laboré le Plan de développement 2015-
2020 en soins palliatifs et fin de vie (MSSS, 2015). Ce plan propose des mesures pour répondre
aux besoins des patients et de leurs proches au niveau de I’organisation de soins ainsi que des
mesures pour favoriser I’approche palliative précoce dans le continuum de soins (MSSS, 2015).
Comme dans plusieurs autres provinces et pays, le développement des soins palliatifs est
étroitement 1i€ aux soins oncologiques, mais sont graduellement considérés dans le contexte
d’autres maladies incurables, par exemple les maladies cardio-vasculaires, les maladies
pulmonaires obstructives chroniques et les démences (MSSS, 2015). L’Ordre des infirmieres et
infirmiers du Québec (OIIQ) a suivi la tendance et a mis en ligne en 2016 une formation de quinze
heures accréditées, intitulée L ‘approche palliative : lorsque tout reste a faire. Le but de celle-ci est
d’outiller les infirmiéres a intervenir adéquatement aupres de la clientéle pouvant bénéficier de

soins palliatifs (OIIQ, 2016). En ce qui a trait a la PPS en particulier, la vision des patients et des
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professionnels de la santé québécois ne semble pas étre présente dans la littérature scientifique. De
plus, dans la ressource nationale dédi¢e a la PPS, le Québec propose des ressources 1égales
uniquement, aucune application clinique n’est présentée. Il est donc possible de croire qu’il est
difficile pour les intervenants d’identifier les facons de participer a la PPS avec les patients et leur
famille. Quant aux sections des autres provinces sur cette plateforme, en Ontario par exemple, il y
a une multitude de ressources pour les patients et familles, les professionnels de la santé, ainsi que
les chercheurs en lien avec la PPS. Les ressources disponibles sont des webinaires, des vidéos, des
guides de pratique, ainsi que les projets d’excellence. Il serait donc intéressant d’en faire de méme
au Québec pour favoriser la mise en place de la PPS auprés des patients.

Aux Etats-Unis, le Patient Self-Determination Act adopté en 1990 a généré beaucoup
d’études sur le sujet de la PPS et des DMA (Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014). Il s’agit d’une
loi fédérale, trés similaire a la Loi concernant les soins de fin de vie au Québec, qui vise a assurer
des soins adaptés aux volontés du patient, entre autres par 1’entremise de DMA (American Bar
Association, 2017). Bien que le systeéme de santé et les colits associés sont tres différents entre le
Québec et les Etats-Unis, la culture et la structure sociale peuvent se rapprocher entre ces deux
pays occidentaux. Dans ce contexte, il est possible d’émettre I’hypothése que 1’effet de la loi
québécoise puisse étre similaire a I’expérience des Etats-Unis. Et comme il y a eu peu de
changements dans la documentation des directives anticipées aux Etats-Unis a la suite de ’adoption
de cette loi, selon la majorité des études (Cohen et Nirenberg, 2011; Dow et al., 2010; Hammes et
al., 2010) il est possible de croire qu’il en sera de méme au Québec. Au Canada, I’exemple de la
province de I’Alberta est éclairant a cet égard. L’étude de Simon et al. (2016), menée entre 2007
et 2013, a permis de constater un changement social, soit une augmentation de 1’engagement de la
population au regard de la PPS durant cette période. Toutefois, malgré ce changement social en

regard des soins de fin de vie, cela n’a pas entrainé davantage de discussions avec les professionnels
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de la santé (Simon et al., 2016). Ces données résonnent aussi avec le sondage national (n=1021),
qui a rapporté que méme si la population générale semble engager des conversations de PPS avec
la famille, seulement 10% des individus I’ont fait avec des professionnels de la santé (Teixeira et
al., 2015). Cela démontre donc que malgré des enjeux légaux et un intérét populaire face a la PPS,

il n’y a pas nécessairement des changements automatiques dans les pratiques de soins.

Le role de Pinfirmiere.

Comme mentionné précédemment, la multidisciplinarité a un effet positif sur la PPS, sur
les soins palliatifs précoces et sur la complétion des DMA (Clark et al., 2017; Mattes et al., 2015;
McDonald et al., 2017). A travers cette équipe multidisciplinaire, I’infirmiére a un role a jouer.
Toutefois les études ne s’entendent pas quant au role que pourrait avoir I’infirmiére dans les
discussions de fin de vie avec les patients. Ainsi, I’étude américaine SUPPORT mentionnée
précédemment a soulevé que méme si le pourcentage des infirmiéres impliquées dans la PPS avec
les patients est faible, 13% d’infirmiéres rapportent une discussion directe sur les niveaux de soins
et 10% sentent leur implication en PPS avoir un impact sur le plan de soins. En outre, plus de 50%
des patients et familles ont qualifié I’implication des infirmieres dans les décisions de soin comme
¢étant aidante (Covinsky et al., 2000). Plus encore, 1’étude sur le projet pilote de I’intervention Care
Management by Oncology Nurses (CONNECT) a cherché a former des infirmiéres cliniciennes en
oncologie a travailler de facon tres étroite avec les personnes atteintes d’un cancer avance et a agir
comme personne ressource a travers des suivis infirmiers réguliers en clinique (Schenker et al.,
2015). Une des quatre fonctions de cette infirmiére est d’engager les personnes et leur famille dans
la PPS (Schenker et al., 2015). Dans cette étude, la grande majorité des 23 personnes avec un cancer
de stade avancé et 19 membres de la famille sont d’avis 1 que cette intervention infirmicre est

acceptable et efficace (Schenker et al., 2015). De plus, une PPS dans laquelle I’infirmiére
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clinicienne fait des suivis réguliers en clinique est aussi vue par les patients, les familles et les
oncologues, comme une méthode de travail efficace permettant d’assurer des soins de qualité
(Schenker et al., 2015). Dans une autre perspective, 1’étude de Kvale (2007) a permis de faire
ressortir que les patients hospitalisés atteints de cancer ne désirent pas toujours parler avec les
infirmiéres de leurs émotions difficiles. IlIs recherchent la normalité dans les conversations, en
mentionnant qu’il s’agit d’un de leur mécanisme de coping durant 1’hospitalisation (Kvale, 2007).
Dans ce contexte, quel est le réle de I’infirmiere en PPS aupres de cette clientéle, comment peut-
elle mieux répondre aux besoins des patients?

Depuis I’élaboration de la Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec,
2014) qui met I’emphase sur I’importance des soins de fin de vie de qualité, le role de I’infirmiére
dans la PPS commence a se concrétiser (Francoeur, 2016). Tout d’abord, les infirmic¢res peuvent
avoir un réle a jouer dans 1’élaboration des DMA (Francoeur, 2016). De plus, 1’Association des
infirmicres et infirmiers du Canada (AIIC) a défini clairement le role que peuvent jouer les
infirmicres dans un énoncé de position commun avec 1’Association canadienne de soins palliatifs
(ACSP) et a travers les travaux d’un Groupe d’intérét des infirmieres et infirmiers en soins palliatifs
canadiens (GI-SPC) (Canadian Nurses Association, 2015). En effet, selon I’AIIC, les infirmieres
ont la responsabilité d’encourager la réflexion et la documentation des valeurs et volontés du
patient et sa famille par rapport aux soins, incluant les soins de fin de vie (Canadian Nurses
Association, 2015). Cette vision du rdle est en cohérence avec les compétences et les standards de
pratiques des infirmieres en oncologie énoncés par 1’Association canadienne des infirmicres en
oncologie (ACIO) (ACIO, 2001). Ce document énonce des normes de soins et des compétences de
pratique pour toutes les infirmieres ceuvrant en oncologie, de la généraliste a I’infirmic¢re en
pratique avancée spécialisée. Les compétences relatives a la troisieme norme de soins, présentées

dans ce document classique de I’ACIO, soulignent I’importance de 1’autodétermination des

42



patients, incluant I’accés a I’information et la prise de décisions sur les soins (ACIO, 2001). De
plus, cette perspective quant aux compétences infirmiéres est partagée par I’Hospice and Palliative
Nurses Association qui souligne que la communication en PPS, faisant partie de soins palliatifs,
est une compétence essentielle dans toutes les spécialités infirmiéres (Head et al., 2018).

Ainsi, les infirmiéres qui sont activement impliquées dans la PPS engagent le patient dans
la réflexion sur la clarification de ses valeurs, revoient les buts des soins et les résultats de ses
décisions (Barthow et al., 2009). Plus encore, la communication de PPS est vue comme une fagon
d’agir en défense des droits ou advocacy. D’ailleurs, aupres de 1’équipe médicale, cette forme
d’advocacy, ou I'infirmicre va présenter les volontés du patient, est pergue comme étant plus
efficace que 'opinion professionnelle de I’infirmic¢re (Barthow et al., 2009). Pourtant, les
infirmicres ne semblent pas se sentir interpellées par leur role dans la PPS. Nedjat-Haiem et al.
(2017) ont mené une étude qualitative aupres de médecins, infirmiéres, travailleuses sociales et
intervenants en soins spirituels sur leurs rdles respectifs dans les discussions de fin de vie avec les
patients présentant des maladies terminales, incluant le cancer. La plupart des infirmicres,
travailleuses sociales et intervenants en soins spirituels ont défini leur rdle et leurs responsabilités
par rapport aux discussions en fin de vie comme €tant partiels (Nedjat-Haiem et al., 2017). De plus,
13% des infirmieres répondantes ne croient pas avoir un réle a jouer dans les discussions de fin de
vie, 65% croient avoir un role partiel et 22% seulement se sentent pleinement impliquées (Nedjat-
Haiem et al., 2017). Ces résultats sont cohérents avec ceux d’autres études menées aupres
d’infirmiéres en oncologie, dans lesquelles les médecins sont percus comme de meilleurs
intervenants en PPS en raison de leurs connaissances médicales (Samara et al., 2013; Zhou et al.,
2010). D’autres études soulignent cependant que les infirmiéres ont des attitudes positives, en
faveur de I'utilisation de la PPS (Lipson et al., 2004; Zhou et al., 2010), mais que leur niveau de

connaissances auto rapporté sur le sujet varie grandement (Badzek et al., 2006; Jezewski et al.,
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2005; Lipson et al., 2004). Méme les infirmicres en pratique avancée en oncologie, qui ont une
vision positive sur la PPS, ne sont que modérément formées sur le sujet (Zhou et al., 2010). Les
infirmicres qui croient avoir une responsabilité face a la PPS ont défini leur réle comme étant au
niveau de la clarification de I’information médicale, des références aux services nécessaires, ainsi
que du soutien émotionnel et psychologique au patient et sa famille (Nedjat-Haiem et al., 2017).
Elles pergoivent donc leur réle comme étant plutdt secondaire. Finalement, la plupart des
participants de I’étude ont souligné que les discussions en fin de vie doivent se faire préférablement
en équipe multidisciplinaire pour un meilleur suivi, partage de responsabilités et soutien entre les
pairs (Nedjat-Haiem et al., 2017).

Chez les patients hospitalisés au Canada, le médecin est la personne avec laquelle ils
communiquent le plus sur les soins de fin de vie (Heyland et al., 2013). Selon les patients, moins
de 10% des discussions en PPS ont été faites avec les infirmiéres, les travailleuses sociales ou les
intervenants en soins spirituels (Heyland et al., 2013). Pourtant, comme souligné¢ dans 1’étude de
Nedjat-Haiem et al. (2017), I’approche multidisciplinaire et la collaboration entre plusieurs

professionnels est a privilégier dans la PPS.

Facteurs influencant la mise en place de la planification préalable des soins

Le texte qui suit résume les facteurs qui influencent la PPS, tels que rapportés dans la
littérature, soit les barrieres institutionnelles, professionnelles et personnelles, ainsi que les
stratégies d’implantation qui ont facilité les discussions liées a la PPS. Ces études nous orientent
sur certains facteurs, mais les résultats ne sont pas directement transférables au contexte québécois,
en raison du systéme de santé qui ici est public et aux changements législatifs survenus avec la Loi

concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014). Il est important d’explorer
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les facteurs d’influence pour comprendre comment impliquer les infirmiéres dans la PPS, ou elles

ont un grand rdle a jouer.

Facteurs institutionnels

Par rapport aux barriéres institutionnelles, les infirmieéres mentionnent 1’organisation des
soins et la collaboration médicale comme des facteurs influengant la participation a la PPS. Les
infirmicres rapportent que 1’équipe médicale et la famille ont des attentes envers les infirmicres
uniquement axées sur le soulagement des symptomes, ce qui limite leur autonomie dans les
discussions de PPS (Banerjee et al., 2016). Cette étude qualitative menée aupres de 121 infirmiéres
en oncologie souléve aussi le besoin des infirmiéres d’avoir le feu vert de I’équipe médicale pour
discuter de la PPS (Banerjee et al., 2016). Ces résultats sont congruents avec ceux de Barthow et
al. (2009), dans leur étude menée en Nouvelle-Zélande, qui rapportent que la participation des
infirmicres est influencée par le niveau de collaboration avec les médecins. Par exemple, plus les
médecins ont une communication ouverte avec les infirmieres, plus celles-ci vont s’impliquer dans
la PPS (Barthow et al., 2009). De plus, I'implication des infirmiéres sur les différentes unités de
soins et dans les services ambulatoires quant aux rencontres multidisciplinaires et a la continuité
de soins varie beaucoup, ce qui rend la participation a la PPS plutot difficile en milieu hospitalier
(Barthow et al., 2009). Ainsi, selon 1’¢étude de Barthow et al. (2009), dans le milieu hospitalier, les
infirmieres ont davantage un role d’administration de traitements et de soulagement de symptomes,
qui font suite aux discussions déja établis par 1’équipe médicale. Cela rejoint les constats de la
revue systématique menée par Sawatzky et al. (2016), qui souligne qu’actuellement les infirmicres
ne détiennent pas assez d’autorité pour étre impliquées dans les discussions de fin de vie. Elles
jouent donc un réle plus limité et indirect (Sawatzky et al., 2016). Toutefois, il est a noter que de

tous les écrits (n=177) étudiés dans cette revue systématique, seulement 13 étaient canadiennes et
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aucune ne portait spécifiquement sur le Québec, ce qui démontre I’importance de s’intéresser aux
¢léments pouvant influencer la pratique de la PPS ici aussi (Sawatzky et al., 2016).

D’autre part, certains éléments peuvent agir comme facilitateurs a la PPS. En effet, une
¢tude américaine menée aupres d’intervenants pivots (n=433) dans les programmes nationaux de
soins palliatifs a permis de démontrer que les centres qui performent le mieux offraient une
formation sur la PPS aux professionnels, disposaient de dépliants informatifs pour la clientele et
possédaient un leader dans la pratique et le développement de la PPS (Baughman et al., 2015). 11
est a noter toutefois que dans I’étude de Baughman et al. (2015), les infirmicres constituent
seulement 29,6% des intervenants pivots interrogés, les autres étant majoritairement des
travailleurs sociaux. Malheureusement, cette étude (Baughman et al., 2015) a également identifié
que les infirmiéres avaient un impact négatif significatif sur les discussions de PPS. Toutefois, ce
résultat n’est pas discuté plus en profondeur dans 1’étude. Il est donc difficile de prédire si la
différence est liée a la formation des infirmiéres par rapport aux autres professionnels ou si cela est
plutot li¢ a des facteurs associés au travail des infirmieres. Par exemple, dans I’étude de Banerjee
et al. (2016), les infirmiéres rapportent que le manque de temps et d’espace agissent comme des
barrieres a la PPS. Ces facteurs pourraient étre en cause aussi dans 1’étude de Baughman et al.
(2015). Toutefois les résultats des études précédentes sont surtout issus d’études aux Etats-Unis et
au Royaume-Uni, qui ont des systemes de santé qui different grandement de celui du Québec. Les
facteurs institutionnels pourraient donc ne pas correspondre a ceux pergus par les infirmiéres
québécoises.

De plus, une étude d’Obel et al. (2014) menée aux Etats-Unis auprés d’oncologues,
d’infirmiéres en oncologie et de personnes ayant un cancer de stade 4 (n=48), a cherché a
comprendre la faisabilité d’introduire la PPS au moment du diagnostic de cancer a un stade avancé.

Cette ¢tude affirme que pour que la PPS fonctionne, il est nécessaire d’avoir des professionnels
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motivés, mais aussi que des changements soient apportés dans I’organisation du travail, que les
systemes de documentation soient améliorés, que des ressources soient offertes aux patients et que
les professionnels soient formés a cette approche (Obel et al., 2014). Ces résultats ont d’ailleurs été
en partie corroborés par une étude de cas menée dans un centre hospitalier de Boston, qui a
démontré que I’introduction de la PPS nécessite un changement de culture et de systéme (Reidy et
al., 2016). Ces changements sont, selon Reidy et al. (2016), possibles en agissant simultanément
sur la formation offerte aux professionnels, le systéme de documentation, I’éducation aux patients,
mais aussi la sensibilisation du grand public (Reidy et al., 2016). Ainsi, le déploiement optimal de

la PPS s’inscrit dans une approche multisystémique et multidisciplinaire.

Facteurs professionnels

Différents facteurs liés aux soins et aux infirmicres peuvent aussi influencer la PPS. Comme
mentionné précédemment, les infirmiéres ont généralement des attitudes positives envers la PPS,
mais rapportent des niveaux de connaissances qui sont limités sur ce sujet (Lipson et al., 2004).
D’un autre c6té, certaines infirmieres sont mal a 1’aise de débuter une discussion ou elles seraient
confrontées a des questions d’ordre médical pour lesquelles elles n’ont pas de réponses (Banerjee
et al., 2016). Il est possible que le manque d’expérience dans le domaine des soins palliatifs soit
plus en cause que le manque de connaissances médicales dans le malaise des infirmicres face a la
PPS. En effet, il semble y avoir une corrélation positive significative entre les communications
avec le patient et I’expérience de travail, ainsi que la formation en soins palliatifs (Boyd et al.,
2011). De plus, dans 1’étude de Barthow (2009), les infirmieres qui ont une expérience de plus de
dix ans et qui sont impliqués dans la PPS avec leurs patients, soulignent que le manque de
connaissances médicales ne réduit pas leur participation dans la PPS. Toutefois, le manque de

connaissances médicales, lorsqu’il s’ajoute au manque d’expérience, pourrait influencer le niveau
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de confiance des infirmiéres face a la communication sur la fin de vie et les buts de soins. En effet,
de fagon générale, les infirmiéres en oncologie rapportent avoir moyennement confiance en leurs
habiletés de communication (Banerjee et al., 2016). Dans le méme ordre d’idées, la revue de
littérature de Barnes et al. (2012) rapporte qu’une formation sur la communication permet aux
professionnels d’avoir une meilleure confiance en soi et une intention de changement. Une étude
canadienne multicentrique menée aupres d’infirmiéres, de résidents et de médecins a aussi soulevé
un manque de formation sur les discussions de PPS et de fin de vie chez la majorité des participants
(You et al., 2015). Ce type de formation est important pour le déploiement de la PPS, puisque les
infirmicres qui se sentent plus confortables a discuter de ces enjeux avec le patient et sa famille et
qui rapportent un haut sentiment d’auto-efficacité en PPS sont celles qui sont le plus impliquées
(Baughman et al., 2015).

Une autre barriére professionnelle rapportée dans les écrits est celle en lien avec la présence
de dilemmes éthiques. En effet, il y a trois dilemmes éthiques pouvant étre liés a la PPS qui
ressortent lorsque les infirmieres sont confrontées a des patients présentant un cancer de stade
avancé (McLennon et al., 2013). Selon cette étude, les conflits éthiques sont liés a la futilité¢ de
traitements, a la difficulté de dire la vérité et aux devoirs conflictuels reliés aux devoirs
professionnels versus les familles et la culture du patient (McLennon et al., 2013). Ceci est appuy¢
par d’autres €crits qui rapportent que la futilité de certains traitements et la prolongation de la vie
avec des moyens inappropriés sont des sources de dilemmes éthiques trés dérangeants pour les
infirmicres en oncologie (da Luz et al., 2015; Seal, 2007). Ces dilemmes ¢éthiques entravent aussi
la communication avec les patients et leur famille. A cet effet, I’étude quantitative de Banerjee et
al. (2016) a cherché a décrire, a I’aide d’un sondage, les défis de communication que rencontrent
les infirmi¢res américaines travaillant sur une unité d’oncologie (n=121). Les infirmicres

rapportent vivre des difficultés avec les patients et les familles lorsque ces derniers ne regoivent
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pas toute I’information en lien avec le cheminement de leur maladie et de son pronostic (Banerjee
et al., 2016). Dans un tel contexte, il est difficile pour I’infirmiére d’intervenir de fagon empathique
tout en ne divulguant pas d’informations sensibles (Banerjee et al., 2016). Elles doivent
constamment rechercher 1’équilibre entre le message a transmettre et I’empathie (Banerjee et al.,
2016). Cet équilibre est d’autant plus difficile a atteindre lorsque les infirmi¢res manquent de
compétences ou d’expérience en termes de communication sur les sujets de fin de vie : quels mots
choisir, comment formuler les phrases, comment s’assurer que la famille comprend le message,
quand commencer la conversation, comment utiliser les mots jugés génants comme la « mort
naturelle » et le «corps qui s’éteint » (Banerjee et al., 2016). Ainsi, les dilemmes éthiques
s’ajoutent au manque de connaissances comme barrieres a la PPS chez les infirmicres.
Finalement, une autre barri¢re a la PPS chez les professionnels, dont les infirmiéres, est la
croyance voulant que ces conversations faisant référence a des décisions de fin de vie n’impliquent
que les patients qui sont déja en fin de vie (Izumi, 2017). Plus encore, il semble que la majorité des
intervenants n’ouvrent la discussion en PPS qu’avec les patients en stade avancé de cancer (Bires
et al., 2018). Toutefois, cette vision est réfutée par le cadre de référence anglo-canadien de Sinuff
et al. (2015), qui souligne I’importance de la PPS pour tous, peu importe 1’état d’avancement de la
maladie. En effet, ’essence de la PPS est plutot dans la vision de I’'imprévisibilité de la maladie :
« Et qu'est-ce qui se passerait si...? » (Izumi, 2017). De plus, cette croyance face a la PPS comme
étant une discussion de fin de vie peut étre alimentée par le coté 1égal des DMA, qui est différent
selon les pays et les provinces (Izumi, 2017). D’ailleurs, les infirmiéres qui ne croient pas que les
discussions de PPS sont trop bouleversantes et qui sont convaincues que cette discussion doit avoir
lieu plus tot dans le processus, sont celles qui s’impliquent le plus en PPS (Baughman et al., 2015).
De plus, il semble que les infirmicres qui sont impliquées dans les soins oncologiques qui ne sont

pas axés uniquement sur les traitements actifs, ont plus de facilité a s’engager dans ces discussions
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(Barthow et al., 2009). Ainsi, la croyance des infirmicres face a la place de la PPS dans le
continuum de soins peut agir soit comme une barricre, soit comme un élément facilitateur chez

elles.

Facteurs liés a la Personne

Outre les facteurs institutionnels et professionnels, il existe aussi des facteurs associés a la
Personne, c’est-a-dire au patient et sa famille, qui peuvent influencer la PPS. Selon le Modéle
humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2016), la famille fait partie de la Personne,
avec le P majuscule et ¢’est pourquoi il est question ici des facteurs liés au patient lui-méme et sa
famille. Dans cette méme vision, les caractéristiques des familles peuvent jouer un réle dans la
mise en place de la PPS. Selon les infirmicres, les caractéristiques individuelles et familiales qui
peuvent agir comme barriéres a la PPS sont I’age du patient (pédiatrique, jeune adulte), les familles
qui ne veulent pas accepter la réalité de la mort, ainsi que les valeurs et croyances du patient et sa
famille (Banerjee et al., 2016). Ces caractéristiques posent d’ailleurs de grands défis en soins de
fin de vie. En effet, selon des infirmiéres américaines ceuvrant en oncologie (n=380), négocier avec
une famille anxieuse, qui n’accepte pas le pronostic et qui a beaucoup trop d’espoir de
rétablissement, est une des cinq plus grandes difficultés associées aux soins de fin de vie
(Beckstrand et al., 2012). Dans ce contexte, le fait de parler précocement aux familles de la PPS
pourrait possiblement permettre de faciliter et assouplir ces barrieres en soins de fin de vie.

En ce qui a trait aux barriéres pergues par les patients eux-mémes et les familles, une étude
anglo-canadienne auprés d’un échantillon de 503 personnes hospitalisées et leur famille a permis
de faire ressortir trois catégories de barrieres et de facilitateurs a la PPS (Simon et al., 2015). Ces
catégories sont les caractéristiques de I’individu hospitalisé et de sa famille, les interactions avec

le médecin, ainsi que 1’acceés au médecin et aux ressources de PPS (Simon et al., 2015). Par
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exemple, dans la catégorie des caractéristiques de 1’individu, les éléments d’influence sont les
croyances, les attitudes, les expériences et 1’état de santé percu (Simon et al., 2015). Les éléments
d’influence que I’individu identifie dans la catégorie portant sur les interactions avec le médecin
sont I’endroit, le temps, I’initiation par qui et comment, la relation avec le professionnel et les
qualités de communication (Simon et al., 2015). Finalement, les éléments qui touchent a 1’acces
aux ressources de PPS concernent 1’accés au médecin, a I’information et a ’infrastructure pour
consigner la PPS (Simon et al., 2015). Selon les auteurs, ces trois catégories de facteurs d’influence
sont interreliées. Ainsi, chaque élément peut en influencer un autre comme barriére ou facilitateur
selon I’expérience personnelle de chacun (Simon et al., 2015). Malheureusement, dans cette étude,
il est uniquement question des médecins et non des autres professionnels de la santé, ce qui est
couramment le cas dans les études sur la PPS.

Une autre barriére pouvant nuire a la discussion sur la PPS est la vision que peut avoir la
clientéle oncologique de ce que sont les soins palliatifs. En effet, Maciasz et al. (2013) ont étudié
comment le nom donné aux services offerts peut affecter la perception qu’ont les patients de ces
services. Ainsi, les patients chez qui I’équipe palliative s’est présentée comme offrant des soins de
soutien ont une meilleure impression générale du service, le percoivent comme un soin holistique
et voient comment le service pourrait leur étre utile dans le futur (Maciasz et al., 2013). Dans le
méme ordre d’idées, une étude menée par des chercheurs du Massachusetts General Hospital
(Epstein et al., 2016) aupres de patients présentant un gliome malin, soit un cancer avec un
pronostic limité, a permis de comparer la préférence des patients pour les soins de confort selon le
type d’information regue. Les résultats montrent que les patients qui ont pu voir une vidéo
explicative sur les différents niveaux des soins ont verbalisé une plus grande préférence pour les
soins de confort en cas de détérioration, comparativement aux patients qui ont eu plutét une

conversation usuelle avec le médecin quant aux niveaux de soins (Epstein et al., 2016). Ces
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résultats nous ameénent a nous questionner sur la terminologie utilisée et la meilleure fagon
d’approcher les patients et leur famille lors de la PPS.

Une autre barriére pouvant étre associée a la Personne est liée au fait que les professionnels,
dont les infirmiéres, peuvent craindre de causer des préjudices aux patients et leur famille en
discutant de la PPS avec eux (Izumi, 2017). En effet, plusieurs professionnels pensent a tort que le
fait de parler de PPS avec un patient ou sa famille peut entrainer de la détresse et aggraver la
situation. Pourtant, non seulement il n’existe pas de littérature permettant d’appuyer les effets
négatifs de la PPS, mais les recherches actuelles parlent plutot d’effets bénéfiques associés a cette
discussion (Epstein et al., 2018; Izumi, 2017). Par exemple, dans la revue systématique de
Brinkman-Stoppelenburg et al. (2014) portant sur les impacts de la PPS, aucun impact
psychologique négatif n’a été rapporté. En effet, il n’y a pas eu plus de stress, de dépression ou
d’anxiété rapportés chez les familles et les patients qui ont participé a la PPS, versus ceux qui n’y
ont pas participé (Brinkman-Stoppelenburg et al., 2014). Plus encore, dans 1’étude controlée
randomisée de Green et al. (2015) aupres de 200 patients atteint d’un cancer a un stade avance, les
patients qui ont particip¢ a la PPS ont rapporté une augmentation de leur sentiment
d’autodétermination. La revue de littérature de Barnes et al. (2012) soutient en outre qu’une bonne
compréhension de sa condition par le patient facilite la communication professionnel-patient. Les
résultats de cette revue ne permettent toutefois pas de conclure que le fait d’avoir acces a une
personne ou un atelier dédié aux discussions de PPS et de DMA engage davantage les patients dans
le processus (Barnes et al., 2012). Par contre, les outils tels qu’un jeu de cartes ou une liste de
questions ont montré leur utilité pour initier la conversation (Barnes et al., 2012). D’ailleurs, la liste
de questions (question prompt list) revient dans la littérature comme un outil d’intérét pouvant
favoriser I’initiation de la discussion sur la PPS (Walczak et al., 2014; Walczak et al., 2013). C’est

un outil d’autonomisation pour les patients qui résume les questions qu’il est possible de poser a
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I’oncologue et a d’autres professionnels pour entamer une conversation sur le pronostic et la fin de
vie (Walczak et al., 2013). Pour faciliter encore plus ces conversations, dans 1’étude de Walczak et
al. (2014), une infirmic¢re a été assignée pour le coaching des patients et des familles dans
I’initiation de ces conversations avec 1’oncologue. Les résultats ont été significativement positifs
au niveau de 1’auto-efficacité dans les soins et la prise de décision des patients dans le groupe
intervention, par rapport au groupe controle (Walczak et al., 2017). Ces résultats montrent donc
que I’infirmiére peut avoir un réle d’accompagnatrice et de soutien aupres des patients et leurs
familles dans la PPS.

En résumé, au Québec, un changement 1égal quant aux soins de fin de vie a eu lieu en 2014,
ce qui nous ameéne a nous questionner sur notre approche en PPS. En se basant sur les exemples
provenant des Etats-Unis et de I’ Australie, il ne faut pas s’attendre a ce que le changement 1égal a
lui seul apporte des changements dans les soins offerts directement aux patients. En effet, il faut
sensibiliser la population et les intervenants a ces changements et a I’importance de la PPS pour
permettre d’assurer des soins palliatifs de qualité et qui répondent aux besoins du patient. De plus,
cette discussion doit s’inscrire dans une approche multisystémique et multitdisciplinaire dans
laquelle s’integre aussi l'infirmiere. D’ailleurs, I’OIIQ et I’ AIIC soutiennent que les infirmieres ont
un role a jouer dans la PPS. Les connaissances issues d’autres milieux de soins et d’autres contextes
légaux, nous laissent entrevoir les facteurs qui peuvent influencer cette approche. Cependant, il
serait important de découvrir aupres d’infirmieres québécoises quelle est leur perception de la PPS
et des facteurs facilitants et contraignants face a la discussion de PPS avec les patients hospitalisés

atteints de cancer.
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Méthodologie



Le devis de I’étude est qualitatif, plus précisément, il s’agit d’une étude de type descriptif
interprétatif (Thompson Burdine et al., 2021; Thorne, 2013; Thorne et al., 2004). Cette approche a
été développée par une infirmiere pour la discipline infirmiére afin de répondre aux besoins d’aller
au-dela de la simple description et pour permettre d’informer sur la complexité et
I’individualisation des phénomenes, particuliérement en sciences humaines (Thorne, 2013). Cette
approche vise a faire la lumiére sur les expériences de santé et a produire des connaissances qui
sont utiles autant pour le milieu scientifique que pour le milieu clinique (Thorne, 2013). Dans ce
contexte, il est pertinent d’utiliser cette approche méthodologique pour cette étude, qui a pour but
d’explorer la perception des infirmiéres ceuvrant sur une unité quant a leur réle et aux facteurs
facilitants et contraignants a la discussion de planification préalable des soins (PPS) avec les
patients hospitalisés atteints de cancer. Cela est d’autant plus vrai que 1’étudiante-chercheuse
travaille dans un tel milieu et que cette approche reconnait qu’il est possible de s’inspirer a la fois
des connaissances théoriques et cliniques pour orienter la recherche. Pour faciliter 1’analyse et la
description, les facteurs facilitants et contraignants sont explorés et reliés aux quatre concepts clés
du Modele humaniste des soins infirmiers — UdeM : Personne, environnement, santé et soin (Cara

etal., 2016).

Milieu

Selon I’approche descriptive interprétative, le choix du milieu tout comme
I’échantillonnage doit s’inspirer de I’échantillonnage théorique (Thorne, 1997). Pour cette
recherche, il s’avere donc pertinent de situer le projet dans une unité d’un centre universitaire de la
grande région métropolitaine de Montréal, compte tenu de I’exposition au phénomene. D’ailleurs,
ce centre, comme la majorité des centres, s’est doté d une politique relative aux soins de fin de vie,

pour donner suite a la Loi concernant les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014). De
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plus, dans ce milieu, une grande diversité d’expériences face a la PPS est attendue puisque les
infirmieres et les patients présentent une grande diversité de cultures, de religions et de langues.
L’unité¢ d’oncologie de ce centre compte a peu pres soixante infirmi€res qui, pour certaines,
travaillent autant dans les sections de soins curatifs que palliatifs. En effet, cette unité posséde une
structure organisationnelle de soins assez particuliere puisqu’elle est divisée en quatre sections, soit
I’oncologie, ’hématologie, la greffe de cellules souches et les soins palliatifs. Les infirmiéres qui
sont habilitées a travailler en soins palliatifs ont toutes re¢u une formation particuliére pour cette
spécialité. Ce n’est toutefois pas le cas pour celles qui ne travaillent que dans les soins dits curatifs,
soit les trois autres spécialités de I'unité. Cette information a été prise en considération lors de
I’échantillonnage et dans collecte des données sociodémographiques, car cela peut influencer les
connaissances et habiletés des infirmiéres en regard de la PPS. Finalement, il est important de noter
que dans cette unité, il n’y a que quelques infirmiers. Pour cette raison et afin de conserver la
confidentialité des participants, le sexe des personnes interviewées n’est pas dévoilé dans la
description de 1’échantillon et I’emploi du féminin sera utilisé pour toutes les participantes.
Echantillon

Comme mentionné précédemment, la construction de 1’échantillon s’inspire de
I’échantillonnage théorique qui encourage le recours a une diversité de participants pour décrire le
phénomene dans sa complexité et en profondeur (Thorne, 1997). Selon Thorne (1997), il est
possible d’assurer la diversité une fois la collecte et ’analyse des données débutées. C’est d’ailleurs
pour cette raison que la collecte et 1’analyse des données se sont produites de fagon simultanée
dans le cadre de cette étude. Ainsi, au tout début du recrutement, toutes les infirmiéres intéressées
et répondant aux criteres d’inclusion sans motif d’exclusion étaient incluses dans 1’¢tude. Au fur et

a mesure que ’analyse se déroulait, I’¢tudiante-chercheuse aurait pu cibler son recrutement pour
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assurer une certaine diversité. Toutefois, cela n’a pas été nécessaire puisque la diversité des
infirmieres ceuvrant dans le milieu a été représenté dans I’échantillon de recherche sans que
I’étudiante-chercheurs doive mettre en place des stratégies particuliéres. Une telle recherche de
diversité aurait pu étre mise de I’avant pour le recrutement d’une ou deux participantes
supplémentaires, mais le contexte pandémique et 1’urgence sanitaire qui en a découlé ont mis fin
au recrutement plus rapidement que prévu. En effet, initialement 1’échantillon désiré était de huit
a quinze participantes. En revanche, le processus d’analyse nous a permis de constater une
redondance des thémes abordés, ce qui nous laisse croire qu’une certaine saturation avait été
atteinte (Savoie-Zajc, 2007). De plus, Thorne (2013) mentionne qu’un petit échantillon est
approprié dans la recherche d’exploration initiale d’une situation clinique comme c’est le cas
actuellement. Ainsi, I’échantillon final est constitué de sept infirmicres travaillant sur 'unité
d’oncologie d’un centre universitaire de la grande région métropolitaine.

La diversité des participantes a été considérée dans le recrutement en termes de niveau
d’expérience de travail, des facteurs personnels facilitateurs a la PPS qui sont rapportés dans la
littérature, comme le travail en soins palliatifs et le niveau de confort avec les discussions de fin de
vie (Barthow et al., 2009). Le seul critére d’inclusion était d’avoir une expérience d’au moins trois
mois sur I’unité d’oncologie, ce qui équivaut a la période de probation, afin de permettre 1’atteinte
d’une familiarité minimale avec 1’unité et la population. Il n’y avait aucun critere d’exclusion outre
le fait que les participantes devaient pouvoir s’exprimer en frangais ou en anglais, les entrevues

ayant lieu dans la langue de leur choix'.

! Pour faciliter la fluidité et la compréhension du texte, les verbatims des participantes qui se sont exprimées en anglais
ont été traduits par 1’étudiante-chercheuse.
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Déroulement de I’étude

Tout d’abord, avant de débuter officiellement le projet de recherche, les approbations
scientifique et éthique du projet ont été obtenues. L’infirmicre-chef de I'unité a ensuite été
approchée par 1’étudiante-chercheuse pour lui présenter I’étude formellement. Par la suite, une
capsule d’introduction informelle de cinq minutes a été présentée, une dizaine de fois, par
I’¢étudiante-chercheuse lors des rencontres d’équipe matinales, pour essayer d’atteindre le
maximum de participantes potentielles. En effet, plusieurs infirmieres travaillant sur le quart de
jour et sur le quart de nuit, ainsi que celles qui font des quarts de travail de douze heures, participent
a ces rencontres. Durant cette capsule d’introduction, I’étudiante-chercheuse mettait 1’accent sur le
but du projet et la nécessité de cette recherche par rapport aux problématiques rencontrées dans
I’unité de soins. Cette contextualisation a possiblement augmenté 1’intérét des participantes. Pour
atteindre les infirmicres travaillant de soir, des affiches promotionnelles (Annexe C) ont été placées
dans des lieux stratégiques sur I’unité et 1I’étudiante a été présente sur les lieux durant les mois de
recrutement, pour des présentations individuelles et répondre aux questions. Les infirmieres qui se
portaient volontaires a participer au projet recevaient alors, par courriel, le guide du participant et
le formulaire de consentement, a lire avant I’entrevue (Annexes D et E). Cela leur laissait le temps
d’en prendre connaissance et de poser des questions a 1’é¢tudiante-chercheuse avant de prendre le
rendez-vous pour signer le consentement et débuter I’entrevue. Au moment de 1’entrevue, le guide
du participant et le consentement était revu et signé avec la participante avant de débuter les
entretiens.

D’un point de vue éthique, il est important de mentionner que I’étudiante, étant elle-méme
infirmi¢re sur 'unité de soins, s’est assurée de n’avoir aucun lien hiérarchique face aux
participantes, leur a rappelé I’importance de la confidentialité des résultats et s’est assurée qu’elles

ne ressentaient aucune obligation a participer au projet. Cette clarification des roles et ’accent mis
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sur la confidentialité permettent de minimiser la méfiance des participantes (McConnell-Henry et
al., 2010). L’étudiante a également informé la chef d’unité et les participantes qu’elle ne pourra en
aucun cas divulguer le contenu des entretiens ni les noms des participantes ou non-participantes.
De plus, les infirmicres de I'unité ont été informées que la participation a cette étude ne relevait
pas d’une évaluation professionnelle.

Plusieurs autres démarches ont été entreprises pour éviter la hiérarchie ou le sentiment de
pouvoir entre 1’étudiante-chercheuse et les participantes. Premiérement, le moment et le lieu des
entrevues, assez calme pour les rencontres, ont été choisis par les participantes. D’ailleurs, une trés
grande flexibilité a été offerte. Les rencontres pouvaient méme, au besoin, avoir lieu en dehors du
lieu de travail si certaines infirmiéres craignaient pour la confidentialité. Deuxiémement, aucune
infirmic¢re-chef ou éducatrice-conseillere n’a été présente durant les rencontres avec les
participantes. Plus encore, une bonne connaissance du milieu et des participantes a possiblement
permis une plus grande ouverture et une compréhension plus approfondie du phénomene
(McConnell-Henry et al., 2010). Par contre, en accord avec la vision de cette étude descriptive
interprétative, I’expertise de 1’¢tudiante-chercheuse a été mise de coté et les participantes ont été
approchées avec Dattitude d’une apprenante informée, comme proposé par Thorne (2013).
Finalement, 1’étude a été conduite en dehors des heures de travail seulement. De plus, comme les
infirmieres sont habituellement rémunérées pour toutes les activités en dehors des heures de travail,
mais qu’aucune rémunération financiere n’était possible dans le contexte de cette étude, du café et

une collation ont été offerts aux participantes.

Méthodes de collecte des données
Les outils de collecte de données du présent projet sont I’entrevue semi-dirigée, le questionnaire

sociodémographique, ainsi que le journal de bord. Les entrevues semi-dirigées de 45 a 60 minutes
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ont toutes été audio-enregistrées. Un guide d’entrevue (Annexe F) construit avec la vision des
quatre concepts centraux (Personne, environnement, santé et soin) et les deux concepts clés
(compétence et caring) du Modéle humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2015), a
été utilisé pour préparer des questions permettant de couvrir le sujet de la perception de la PPS et
des facteurs d’influence. Une entrevue de pratique, pour tester le guide et pour familiariser
I’étudiante-chercheuse a la méthode de collecte, a été réalisée aupres d’un participant fictif, un
collegue de travail exclu de I’étude. Suite a cette entrevue de pratique et a mesure que les entrevues
avaient lieu, la direction des entrevues a pu étre ajusté afin d’assurer une meilleure compréhension
des questions et afin de s’adapter a I’analyse des données qui se faisait de fagon simultanée. Tout
dépendamment des participantes et de leur capacité a s’exprimer sur le sujet, certaines participantes
ont bénéficié des questions trés ouvertes qui demandaient un développement sur une situation
rencontrée en pratique alors que d’autres ont plutdt bénéficié des questions plus précises pour les
amener a partager. De plus, un questionnaire sociodémographique a été remis aux participantes au
début de I’entrevue (Annexe G). Les données, telles que 1’age, la scolarité, le nombre d’années
d’expérience comme infirmiére et plus spécifiquement dans le domaine des soins palliatifs, ont
alors €té collectées et ont permis de brosser un portrait des participants. Un journal de bord a aussi
été rédigé par 1’¢tudiante-chercheuse afin de consigner les observations, les impressions, les
réflexions et les changements.

Comme mentionné par Gallagher (2014), le chercheur en recherche descriptive
interprétative est aussi en quelque sorte un instrument de recherche. Cela implique un
positionnement de 1’étudiante-chercheuse dans la posture de recherche inductive, dans laquelle il
n’y a pas de théories a valider ou infirmer, mais plutdt a une nécessité d’étre a 1’écoute de
I’interlocuteur, pour comprendre les interprétations et le sens partagés. Puisque I’étudiante-

chercheuse connait les participantes et le milieu (McConnell-Henry et al., 2010), tout le long de la
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collecte et de 1’analyse de données, une attention particuliére de type introspection a été mise de
I’avant par I’étudiante afin de déterminer son implication sociale et émotive vis-a-vis les
participantes. Des discussions avec la directrice de recherche ont eu lieu afin d’éviter que les
relations avec les participantes exercent une influence sur les entrevues et ensuite sur 1’analyse du

contenu.

Méthode d’analyse de données

L’analyse thématique des données a été faite suite a la transcription intégrale des entrevues
en verbatim. Il s’agit d’une approche inductive, inspirée de Thorne (2004). Thorne (2004) propose
des suggestions et réflexions trés riches sur I’analyse de données dans la vision d’une étude
descriptive interprétative, mais évite de proposer des lignes directrices pour ne pas limiter les
chercheurs. Cependant, pour avoir une méthode plus structurée nécessaire a 1’étudiante-chercheuse
qui a peu d’expérience en recherche, 1’approche de Miles et Huberman (2003) et de Miles et al.
(2014) a aussi €été utilisée pour guider le processus d’analyse. Cette méthode d’analyse de données
comprend la condensation des données, la présentation des données, 1’¢laboration et la vérification
des conclusions (Miles et Huberman, 2003; Miles et al., 2014). Des transcriptions en format Word,
soulignées par la fonction commentaires dans le mode révision du logiciel, et un fichier Excel ont
¢été utilisés pour créer la matrice. Pour permettre la condensation de données, les entrevues ont été
lues et relues par I’étudiante afin d’en saisir ’essence. Avec la relecture du cadre théorique
préalable, les premiéres lectures des transcriptions ont été faites pour une bonne immersion dans
les données. Durant cette étape, une segmentation initiale des unités de signification a été réalisée.
Les unités de signification sont des mots ou méme plusieurs phrases qui ont un sens commun, relié
aux questions de recherche. Comme mentionné par Thorne et al. (2004) il faut éviter la vision

microscopique de chaque mot, mais plutot englober des unités de signification plus grandes, pour
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ne pas en perdre le sens. Une fois les unités de signification identifiées et subdivisées dans le texte,
le processus de codage a commencé. Préalablement, certains codes, inspirés de I’état des
connaissances et du cadre de référence, ont été définis dans le livre de codes (Annexe H). Durant
la condensation, d’autres codes, basés sur les propos des participantes et le sens per¢u de ces
propos, ont été créés in vivo. Ceux-ci ont été définis de fagon itérative durant le codage. Durant
cette phase, la directrice de recherche a été consultée a plusieurs reprises, pour assurer un contrdle
de fiabilité des données et de validité de 1’analyse. Parfois, plusieurs codes ont été appliqués a la
méme unité de signification, si plusieurs messages s’y retrouvent. Ensuite, les codes ont été
regroupées par catégories. Tel que proné par Miles et Huberman (2003), durant cette étape, une
relecture du cadre théorique est aussi importante. En effet, pour faciliter I’analyse, les catégories
ont été créées et classées en s’inspirant des concepts-clés du Modele humaniste des soins infirmiers
—UdeM (Annexe B). Certains codes majeurs peuvent ainsi devenir une catégorie et permettent déja
de répondre de maniére explicite aux questions de recherche. D’autres codes, plutdt secondaires,
permettent de détailler les codes majeurs, et peuvent donc étre regroupés sous la méme catégorie
(Kivits et al., 2016). Une fois les différentes catégories créées, elles ont alors été retravaillées pour
trouver des liens et relations et pouvoir les mettre en représentation a I’aide des catégories qui ont
émergé. Des cartes conceptuelles dans le journal de bord ont été utilisées par I’étudiante-chercheuse
pour tenter de mettre en évidence les liens entre ces catégories. Afin de développer et affiner les
conclusions, I’étudiante-chercheuse a procédé a une relecture fréquente des unités de significations
propres aux différentes catégories, a une révision des données dans la matrice Excel (Annexe I), et
a une relecture des notes dans le journal de bord. Comme le processus d’analyse est itératif,
I’¢élaboration des conclusions a commencé des le début de I’analyse et a été ajustée tout le long du
processus grace aux notes dans le journal de bord. Des contrastes et comparaisons entre les codes

et les catégories ont aussi été développés et notés (Miles et Huberman, 2003), mais ne sont pas le
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fondement de vérification des conclusions de cette approche interprétative. En effet, dans I’optique
de la recherche descriptive interprétative, ce ne sont pas seulement des points de convergence qui
ont été analysés, il s’agit plutot de laisser la place aux variations de 1’expérience de toutes les
participantes (Thorne, 2013). Dans ce sens, certains points ont été inclus dans les conclusions
méme s’ils ont une faible fréquence d’apparition, dans la mesure ou ils semblent étre des éléments
qui répondent aux questionnements de cette étude. C’est donc I’interprétation de 1’étudiante-
chercheuse qui entre en jeu, bien que toujours ancrée dans les verbatims des participantes. En effet,
comme souligné par Thorne et al. (2004), le chercheur et le sujet sont en interaction et s’influencent.

Il est important de mentionner que dans cette approche, I’analyse est entreprise
simultanément a la collecte de données. Cette fagon de faire permet une meilleure compréhension
du phénoméne et des ajustements de la collecte de données afin d’approfondir le sujet lors
d’entrevues subséquentes. De plus, il y a aussi une co-analyse de données avec 1’aide de la
directrice de recherche pour assurer une concordance entre les données et les interprétations
(Gallagher, 2014).

Par rapport a ’'usage des données recueillies, ce sont principalement les verbatims durant
les entretiens qui sont analysés et présentés, au besoin, pour appuyer des conclusions et montrer
des exemples. Les observations ont été consignées dans le journal de bord durant les entrevues,
mais n’ont pas contribu¢ a 1’analyse. Les réflexions notées dans le journal de bord sont surtout
utilisées au niveau procédural et permettent de consigner les premieres réactions ou les sentiments
par rapport aux données. Ces réflexions permettent également a 1’étudiante-chercheuse d’analyser
ses préconceptions, sa relation avec les résultats, souligner des éléments a analyser et des

conclusions, qui ressortent.
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Critéres de qualité et méthodes pour assurer la qualité visée

Dans le but d’assurer une rigueur scientifique au projet il est primordial de respecter certains
critéres de scientificité. Dans le cadre de cette recherche qualitative, les critéres de fiabilité, de
crédibilité et de transférabilité ont été choisis (Drapeau, 2004).

Tout d’abord, le critére de fiabilité fait principalement référence au fait que le processus de
recherche a bien été suivi et repose considérablement sur les compétences du chercheur (Miles et
al., 2014. Bien que I’¢tudiante-chercheuse soit novice, la fiabilité¢ des résultats est soutenue grace
a la description et le suivi rigoureux de toutes les étapes procédurales et méthodologiques
(Santiago-Delefosse et al., 2016). Les échanges réguliers avec la directrice de recherche permettent
d’appuyer une imputabilité procédurale (Gallagher, 2014). En effet, dans un contexte de recherche
par des chercheurs novices, Thorne et al. (2004) soulignent I’importance d’un chercheur
d’expérience pour guider I’analyse de la novice et assurer la validité de 1’approche. C’est donc pour
cette raison que la directrice de recherche a été consultée a plusieurs reprises pour assurer que le
processus de recherche soit respecté. De plus, ces discussions avec la directrice ont été
extrémement importantes pour permettre de rendre transparents les préconceptions et les a priori,
surtout dans le présent projet compte tenu de la position de I’étudiante-chercheuse qui est proche
du milieu et des participantes. D’autre part, une longue présence du chercheur dans le milieu de
recherche est une autre facon d’éviter I’influence de celui-ci sur le milieu et sur les participants de
I’étude (Miles et al., 2013). Ceci a été accompli dans le présent projet grace a la place de 1’étudiante-
chercheuse, qui travaille depuis plusieurs années au sein du milieu.

Pour ce qui est du critere de crédibilité, celui-ci fait référence au fait que les résultats
représentent bien la réalité. Ainsi, dans un souci de rendre les résultats les plus ancrés possible dans
la réalité, des extraits de verbatim issus des entrevues ont été utilisés. De plus, les réflexions sur

I’implication émotive et sociale de I’étudiante-chercheuse ont été partagées avec la directrice tout
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au long du processus, dans un souci d’objectivité sur les données subjectives et les biais personnels
reliés a I’expertise dans ce domaine. Ces discussions étaient pertinentes afin d’assurer une
crédibilité au niveau de la concordance des données et de I’interprétation (Gallagher, 2014).
Finalement, la transférabilité est aussi importante dans une étude qualitative et fait référence
a la possibilit¢ de transfert des résultats de cette étude dans d’autres milieux ou domaines
(Mukamurera et al., 2006). Méme s’il est impossible pour un chercheur de déterminer lui-méme si
les résultats de son étude sont transférables, le fait de décrire en profondeur le contexte de I’étude
et le milieu permet aux lecteurs d’évaluer le potentiel de transférabilité (Mukamurera et al., 2006).
C’est donc dans un souci de transférabilité que le questionnaire sociodémographique a été complété
par les participantes et qu’une description de I’organisation des soins sur 1’unité ou la recherche

s’est déroulée a été faite.

Ethique

Le protocole de recherche a été approuvé par le comité d’éthique de I’Université de
Montréal et du centre hospitalier ou s’est déroulée 1’étude (voir en Annexe J). Dans un souci de
confidentialité, tous les documents, transcriptions et enregistrements sont consignés sous clé au
bureau de la chercheuse associée au centre hospitalier, pour les documents papier, et dans un
dossier numérique protégé par un mot de passe, pour les documents électroniques. Un numéro a
été assigné a chacune des participantes et aucun nom n’est utilisé. Il n’est pas non plus possible de
relier le numéro de la participante a son nom. L’acces aux données est réservé uniquement a
I’étudiante-chercheuse et sa directrice de recherche. Les documents seront conservés pendant sept
ans pour ensuite €tre détruits.

Dans une autre perspective, comme mentionné précédemment, le milieu et les participantes

potentielles sont bien connus par 1’étudiante-chercheuse, qui travaille sur cette méme unité. Il est
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vrai que le fait de connaitre les participantes peut permettre un récit plus approfondi en raison du
lien de confiance déja existant dans cette équipe de travail. Par contre, il se peut que cette proximité
ait un effet contraire, faisant en sorte que les participantes soient plutot réservées et méfiantes face
a I’étudiante, par peur de jugement ou de représailles. Pour y remédier, I’étudiante-chercheuse a
mis 1’accent sur la confidentialit¢ des données et 1’anonymat, particuliérement au moment du
recrutement, avant de signer le formulaire de consentement. De plus, le role a été clarifié aupres
des participantes durant la toute premicre rencontre de présentation. Il est important de souligner
que I’étudiante-chercheuse agissait dans le role de chercheuse et non celui de collégue de travail.
Cette précision peut aussi éviter des sous-entendus durant les entrevues, qui peuvent étre causés
par une connaissance préexistante de cette équipe de travail (McConnell-Henry et al., 2010). Le
fait de connaitre les participantes peut ¢galement faire en sorte que 1’étudiante-chercheuse soit
amenée a vivre des émotions plus fortes avec les participants, car le lien émotionnel est déja existant
(McConnell-Henry et al., 2010). Une attention particuliére a été¢ accordée a cela, et le tout a été
partagé avec la directrice de recherche, au besoin.

Finalement, il est possible que les entrevues soulévent une détresse morale aupres des
participantes. La détresse est possiblement issue de réflexions sur I’éthique, la pratique et des cas
cliniques rencontrés. Les participantes ont recu les informations sur le programme du bien-étre et
soutien psychologique du centre hospitalier avant I’entrevue, et un rappel verbal a été fait sur les
services disponibles apres I’entrevue. Pour les participantes qui se sont montrées intéressées par
les services du programme du bien-&tre et soutien psychologique, un dépliant avec les informations
précises sur ces services a €t¢ fourni. Il n’y a pas eu d’occasions apparentes de détresse morale
liées a I’entrevue. Une participante a été particulierement intéressée par les services de soutien

psychologique pour des besoins personnels, non liés a cette étude.
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Résultats



Dans le but de contextualiser les résultats de recherche, le portrait des participantes sera
dressé dans un premier temps. Par la suite, la perspective des participantes quant a la PPS sera

présentée, tout comme les facteurs influencant ce type de discussion.

Portrait des participantes

Pour mieux comprendre le portrait des participantes et la culture organisationnelle, il est
important de noter que 1’'unité de soins ou s’est déroulée la recherche est divisée en quatre
spécialités. Les infirmicres alternent réguliérement entre 1’oncologie, 1’hématologie, la greffe de
cellules souches et les soins palliatifs. Les soins palliatifs ne sont pas spécifiques aux patients en
oncologie. Travailler aux soins palliatifs n’est pas imposé a toutes les infirmiéres, pour des raisons
organisationnelles et syndicales. De ce fait, certaines infirmicres de 1’unité ont eu une formation en
soins palliatifs, tandis que d’autres ne travaillent que dans les trois autres spécialités qui offrent
toutes des soins a des patients en oncologie. Les personnes en fin de vie ou avec la chimiothérapie
palliative sont présentes dans les quatre spécialités de I’unité soit en raison d’un manque de place
ou selon les préférences de la personne et de son équipe traitante.

Le recrutement s’est déroulé entre novembre 2018 et mars 2020. Initialement, 1l a été prévu
de recruter huit participantes au minimum, mais compte tenu de la saturation des thémes, il a été
décidé d’arréter le recrutement en mars 2020. Au surplus, la pandémie de COVID-19 rendait
impossible la poursuite de la collecte des données. Le Tableau 1 présente les données
sociodémographiques des participantes et permet de constater que [’échantillon est assez
hétérogene. Il y a des participantes de tous les ages, soit deux participantes par catégorie chez les
18 a 24 ans, 25 a 34 ans et 35 a 44 ans, ainsi qu’une participante dont 1’Age se situe entre 45 et 55
ans. Le sexe de participantes n’est pas indiqué dans le tableau en raison du nombre minimal

d’hommes dans ’effectif infirmier de cette unité et d’un souci de confidentialité. C’est d’ailleurs

68



en raison de la surreprésentation des femmes dans 1’effectif de cette unité que nous avons choisi

d’utiliser le féminin dans le texte. La langue parlée en contexte professionnel est principalement le

francais, avec trois participantes anglophones, ainsi qu’une participante trilingue. L’expérience

professionnelle générale varie entre un et 21 ans, alors que pour ce qui est de I’expérience en

hémato-oncologie, celle-ci varie entre un et 20 ans. Cinq participantes sur sept ont une formation

en soins palliatifs. Dans le questionnaire socio-démographique, il était demandé aux participants

d’évaluer sur une échelle allant de 0 a 10 leur confort personnel face aux discussions liées aux soins

palliatifs. Chez les participantes de 1’étude, le confort varie entre 5 et 10.

Tableau 1

Données sociodémographiques

PO1 P02 P03 P04 P05 P06 P07
Age (18-24 ;25- 25-34 25-34 35-44 18-24 35-44 45-55 18-24
34; 35-44; 45-
55; 55+)
Scolarité (Dec?, Bac Bac Bac Dec Bac Dec Bac
Bac?, Ms*)
Langue parlée  Francais  Frangais Francais = Anglais Francais = Frangais = Francais
(conversation Anglais Anglais
professionnelle) Autre
Expérience 4 4 21 3.5 1 20 3
(années)
Expérience 4 3 10 3.5 1 20 3
Hémato-Onco
(années)
Expérience oui oui oul non oul oul non
palliatif
(oui/non)
Niveau de 10 8 8 5 7 8 6
confort en

discussions sur
soins palliatifs
(0-10)

2 Diplome d'études collégiales (DEC)
3 Baccalauréat
4 Maitrise
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Avec cette diversité des participantes, il a été possible d’en arriver a explorer la perception
des infirmiéres face a la PPS avec les patients hospitalisés vivant avec un cancer. Ainsi, les
infirmieres voient la PPS comme une discussion conjointe en continu, qui illumine les zones grises
des niveaux de soins, mais qui reste un défi a aborder pour toutes les personnes impliquées. Les
infirmieres doivent quand méme persister a ouvrir les portes et semer les graines malgré tout, car
I’urgence de la PPS quand 1I’état de santé change n’est pas spécifiquement le meilleur moment mais

¢’est alors indéniablement nécessaire.

Perspective des infirmieres face a la PPS : une discussion conjointe en continu

Dans un premier temps, la PPS est vue par les infirmiéres comme une discussion commune
entre les infirmiéres, le médecin, le patient et la famille. Cette discussion est conjointe et en continu.

L’ensemble des infirmiéres ayant participé a cette recherche abordent la PPS comme une
discussion et une communication avec l'équipe médicale. Cette communication se veut une
exploration des volontés du patient. Selon les participantes, les buts de soins doivent étre établis
des le diagnostic. Ensuite, selon la situation clinique du patient, les buts de soins doivent étre
rediscutés et revus. Toutefois, dans le contexte actuel de pratique, la plupart des participantes
mentionnent que les discussions entourant la PPS vont survenir surtout lors des moments de déclin
physique et de fin de vie, quand la situation est irréversible. Cette vision est illustrée par une
participante :

On va dire qu’ils sont niveau A [Objectif A : Prolonger la vie par tous les soins nécessaires],

mais ils ont une infection. Ils sont septiques [en choc septique], mais c’est réversible. Tu ne

peux pas parler de changer le but de soins parce que le but est de les garder en vie, exact?

Donc la plupart du temps ¢a va se passer quand le patient est en déclin et il n’y a plus rien
a faire, exact? C’est ce que je comprends (participante 4, p. 14).

Selon les participantes, la PPS implique aussi une négociation. Selon la progression de la

maladie, le patient choisit ses batailles. Ainsi, au fur et a mesure que la maladie progresse, il
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communique quelles sont ses préférences, quels sont ses buts ultimes et a quelles choses il est
capable de renoncer. Cette négociation quant aux objectifs du patient et la réalité de la maladie se
fait avec le patient, I’équipe médicale et la famille. C’est une recherche, en équipe, de buts de soins
réalistes, sur le plan médical, mais qui s’inscrivent aussi dans les volontés du patient. Cette
discussion est vue comme une négociation par les infirmiéres rencontrées, car il s’agit de faire « la
recherche de ce que le patient est prét a accepter » (participante 5, p. 7). A la lumiére de I’expertise
de I’équipe, « le médecin aussi a un grand role a jouer dans I’information a quel point un traitement
ou un autre peut étre réaliste ou pas » (participante 1, p. 1). Cette vision d’un traitement réaliste
mentionné par cette participante est liée a la notion de bienfaisance pour le patient, ¢’est-a-dire que
les avantages et inconvénients d’un traitement sont étudiés a la lumiere de la situation du patient.
Selon les participantes, c’est surtout le médecin qui a le role de clarifier la situation clinique
du patient et d’offrir des prédictions diagnostiques selon ses connaissances médicales. Le degré
d’implication de l’infirmic¢re dans cette négociation est variable. Pour certaines, le role de
I’infirmiere dans cette négociation au sein de 1’équipe multidisciplinaire en est un de défense des
droits du patient (advocacy) et de coaching aupres du patient. Toutefois, méme si le rdle de
I’infirmiere est reconnu comme essentiel dans la discussion sur la PPS, certaines participantes
mentionnent que ce role de négociation ne revient pas nécessairement aux infirmieres de chevet,
mais plutot a celles qui ont un plus grand role de leadership, par exemple les infirmiéres pivots en
oncologie (IPO) et les assistantes infirmicres chef (AIC). Selon les participantes, ce qui facilite
encore plus I’implication des AIC dans la PPS est leur acces facilité a I’équipe médicale. Pour les
IPO, c’est leur position dans le continuum de soins qui leur permet d’étre présentes dés 1’annonce
du diagnostic aux patients et leur famille. Cette position stratégique de I’IPO dans le continuum de

soins, qui facilite la PPS, a d’ailleurs été soulevée par la participante 7 (p.1) :
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[Les IPO] peuvent voir tout le continuum de soins et peuvent aider avec toutes les parties
de la planification, durant toutes les €tapes. Je pense c’est plus difficile de le faire sur
I’étage, comme une infirmicre de 1’étage. D’ou la raison pourquoi je vois difficilement
comment le mettre en pratique pour nous.

Selon la plupart des participantes, lorsque le patient est hospitalisé, les aspects de la PPS
qui sont a discuter avec le patient, la famille et 1’équipe sont en lien avec la réanimation ou non, le
lieu de vie dans les derniers jours, ainsi que les arrangements post-mortem. Ces thémes démontrent
bien comment la PPS est percue, au moment de 1’hospitalisation, par les infirmiéres de chevet,

comme étant liée aux questions de fin de vie.

La PPS illumine les zones grises des niveaux de soins

Dans le méme ordre d’idées, il est important de noter qu’il semble y avoir une confusion
entre le terme PPS et les niveaux de soins chez les infirmiéres rencontrées. Dans les entrevues, les
niveaux de soins ont souvent été utilisés de fagon interchangeable avec la PPS. Bien que la plupart
des participantes soulévent I’importance de la PPS dés le diagnostic, quelques participantes ont
parlé des niveaux de soins comme étant le but ultime de la PPS et ont méme utilisé ce terme comme
un synonyme a la PPS. Par exemple : « Alors moi j’ai retourné voir dans la planification des soins
c’est quoi un niveau C... » (participant 1, p. 6).

Une des participantes a toutefois essayé de faire une distinction entre les niveaux de soins
et la PPS. Elle mentionne la nature trés proche de ces deux concepts qui, selon elle, se completent :

Les niveaux de soins c’est vraiment le niveau d’intervention qu’on veut. Les planifications

préalables c’est, tu sais, ... il y a toute une zone de gris dans un niveau de soins, puis je

pense que ¢a fait partie de ¢a. Dans le niveau de soins, il y a un peu de gris qui peut étre
clarifi¢ avec la planification préalable. (participante 5, p. 6)

Selon cette méme participante, la PPS est présente durant les conversations sur les niveaux
de soins : «j’imagine que les médecins aussi dans...euh...dans la discussion de niveau de soins,

ils sont capables d’aller chercher un petit peu I’essence de pourquoi ils déterminent telle catégorie
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puis, c’est plus clair. » (participante 5, p. 19). Plus encore, la PPS, par sa nature plus flexible et du
fait qu’elle s’inscrit dans une discussion, permet de clarifier les zones grises des niveaux de soins.
Les zones grises sont tous les ¢léments qui entourent la décision de la personne face a un certain
niveau de soins, ainsi que les interrelations entre ces éléments, qui aident a prévoir les besoins de
la personne dans le futur. Par exemple, cela inclut toutes les options de traitements selon 1’état de
santé, les risques, les complications, les comorbidités et les conséquences futures, surtout dans une
situation ou la personne ne sera plus capable ou apte a consentir aux soins. Les zones grises font
aussi appel aux sentiments, buts et convictions du patient, qui ne peuvent pas toujours étre
facilement mis par écrit, mais qui peuvent étre abordés dans le cadre d’une discussion.

Malgré que chaque participante ait une vision personnelle de la PPS, une chose est certaine,
toutes s’entendent pour dire que ces discussions doivent avoir lieu méme si elles peuvent souvent
étre difficiles :

Si pour X raison, le patient, son cceur arréte ou 1’état respiratoire change, si on n’a pas eu

de plan préalablement tres clair ou on s’en va, c¢a rend la situation trés difficile pour

I’infirmiere, pour le médecin qui va étre 1a, pour la famille, puis... il n’y a personne qui est
gagnant la-dedans. (participante 3, p. 17)

Le défi d’aborder la PPS
Malgré la nécessité d’avoir de telles discussions avec les patients, la fagcon de I’aborder
s’avere un grand défi pour les infirmieres. Selon les participantes, pour faire face a ce défi, elles

doivent choisir les bons mots et adopter certaines attitudes.

Le choix des mots

En effet, le choix des mots est primordial puisqu’il peut s’agir d’un gage de réussite pour
la PPS. Dans le cadre des entrevues, les infirmiéres n’ont pas proposé spécifiquement des mots
qu’elles considérent comme des incontournables dans le contexte de la PPS. Elles ont toutefois

soulevé que I’infirmiére doit €tre consciente de I’importance de 1’approche et du choix des mots
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lorsqu’il est question d’aborder un tel sujet avec les personnes et leur famille. Comme le mentionne
la participante 3 : « on peut faire changer les choses quand on décide qu’on leur pose les bonnes
questions. Il y a une facon, des fois, de le faire sans trop [€tre] directif, un peu en jasant » (p. 4).
Toutefois, cette importance quant au choix des mots peut s’avérer un enjeu pour certaines
infirmicres, qui vont plutdt éviter d’entamer une discussion de PPS avec les patients de peur de ne
pas trouver les bons mots : « Je trouve [difficile] ne pas savoir utiliser les bons termes, comme les
bonnes phrases, aller vers un sujet que je ne pourrais pas terminer » (participante 2, p. 13). Ainsi,
le fait de ne pas savoir comment aborder le sujet avec les patients peut amener les infirmicres a
¢éviter les discussions sur la PPS.

En lien avec ce défi d’aborder la PPS, ne sachant pas comment balancer 1’honnéteté et
I’espoir, certains professionnels vont choisir délibérément de rester en silence, comme mentionné
par la majorité des participantes. En effet, par crainte d’aborder le sujet, les implications futures et
les changements de soins, certaines infirmicres préférent éviter le sujet, comme le rapporte cette
infirmiere : « je pense que le monde n’est pas a 1’aise parce que je pense qu’ils ne comprennent pas
ce que ¢a implique » (participante 5, p. 20). Pourtant, malgré le malaise que les infirmiéres peuvent
ressentir, les personnes et les proches ont quand méme une attente face aux professionnels afin que
ceux-ci ouvrent la discussion :

J’ai déja eu une famille qui me disait : « Bien on attend qu’on nous parle du palliatif, on

serait préts, mais personne ne nous en parle donc on attend ». Alors que du point de vue de

I’équipe médicale, nous on avait peur de leur en parler parce qu’on pensait qu’ils n’étaient
pas rendus la. (participante 3, p. 3)

Les attitudes a adopter

Outre le choix des mots, les attitudes de flexibilité¢, d’honnéteté, d’espoir et de proximité
ont été soulevées comme étant importantes pour relever le défi de la PPS. Ces attitudes ont été

mentionnées dans différents contextes et ont été attribuées aux différents professionnels impliqués
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dans les discussions sur la PPS. Méme si ces attitudes sont toutes interreliées, elles sont présentées
séparément pour en faciliter la description.

Pour commencer, la flexibilité est ressortie comme étant essentielle en raison du contexte
imprévisible et personnalisé de la PPS. Ainsi, I’imprévisibilité de 1’état physique d’un patient en
oncologie va teinter le contenu de la discussion et influencer I’infirmiére, qui devra faire preuve de
flexibilité en adaptant entre autres son horaire, et ce, méme lorsqu’elle a plusieurs patients a sa
charge : « Tu entames la conversation. Il veut parler, donc 1a tu lui donnes le temps nécessaire,
possible, parce que ce n’est pas toujours évident de rester 10 a 15 minutes a discuter, a cause du
temps, a cause du workload et tout. On essaie quand méme de le faire » (participante 6, p. 14). La
flexibilité se percoit aussi dans la fagon d’amener le sujet : « Tu ne peux pas dire « j’ai 15 minutes
allez-y, parlez-moi de ce que vous voulez... ». Ca ne s’amorce pas comme ¢a » (participante 5,
page 13). De ce fait, la flexibilité nécessaire a la communication en PPS demande une grande
écoute de la part des professionnels de la santé et passe par le fait de ne pas imposer son opinion et
plutot de personnaliser la discussion aux besoins et contexte du patient, ce qui n’est pas toujours le
cas dans la clinique, comme le rapporte une participante :

Je trouve que c’est imposé. Je trouvais qu’il n’avait pas de « Est-ce que vous voulez ... ».

C’était vraiment « On va te donner ce type de chimio 1a, ce type de chimio la, pendant tant

de temps » et on se revoit dans tant de jours. Il n’y avait pas de prendre I’opinion de (...)
pour savoir si elle, est-ce qu’elle en voulait. (participante 2, p. 5)

L’honnéteté est une autre attitude essentielle rapportée par les infirmieres en lien avec le
défi d’aborder la PPS. C’est grace a cette honnéteté que 1’infirmiére peut orienter la personne et
ses proches quant au développement de la situation de santé et des symptdmes physiques associés.
Cette meilleure compréhension de I’évolution de la maladie va permettre ensuite de formuler des
buts de soins plus en accord avec la situation de santé et adaptés aux volontés de la personne.

Parfois, ’honnéteté fait également référence au fait que I’infirmiére admet qu’elle ne sait pas ce
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qui s’en vient, comme le rapporte une participante : « Je suis franche avec eux. Des fois je dis :
« Je ne sais pas, on va voir, une journée a la fois, les choses peuvent changer, on peut y aller étape
par étape » (participante 3, p. 6). Lorsqu’il s’agit d’une situation ou le pronostic est défavorable,
cette honnéteté peut étre difficile & maintenir pour ceux qui pergoivent la finalité de vie comme
quelque chose de négatif, comme I’exprime cette participante : « Je ne peux pas dire « Ca va bien
aller », parce que ¢a n’arrivera pas comme ¢a. Oui, c’est trés lourd. » (participante 4, p. 4).
Toutefois, une autre participante, qui a une vision plutoét nuancée de la fin de vie, fait ressortir
I’importance de rester honnéte, en recadrant 1’espoir :

De vraiment ne pas se censurer devant la personne et de vraiment pas cacher les signes de

son état qui se détériorerait, mais d’essayer de la rassurer dans le fait qu’on va tout faire
qu’elle soit confortable. .. Mais de dire les vrais mots c’est vraiment important. (participante

1,p.9)

Comme mentionné précédemment, dans le défi d’aborder la PPS, la notion d’espoir et
I’équilibre entre I’espoir et I’honnéteté jouent un rdle important. Les participantes font ressortir que
I’infirmiere doit adopter une attitude qui favorise 1’espoir, mais que cela peut €tre parfois difficile
a faire tout en restant honnéte : « Je suis divisée entre leur dire la vérité, puis rien dire pour leur
garder I’espoir. Je pense que la meilleure chose, ¢’est un peu des deux. Mais ce n’est pas blanc ou
noir, ¢’est beaucoup gris. C’est tres difficile. » (participante 3, p. 8). Cet équilibre est grandement
influencé par la vision que peut avoir I’infirmicre de la fin de vie et de la PPS. Ainsi, pour une
infirmiere qui percoit la PPS comme synonyme de fin de vie, de telles discussions ne devraient
avoir lieu que lorsqu’il n’y a plus d’espoir de guérison : « Je ne veux pas rentrer dedans [la PPS]
jusqu’a la prise de décision qu’il n’y a plus d’espoir ou plus d’autres traitements. » (participante 4,
p. 3). Cette vision de la PPS comme étant une discussion liée uniquement a la fin de vie correspond
davantage a la description des directives médicales anticipées. Par ailleurs, la perception de cette

infirmiére qu’il existe une division tres claire entre des situations dans lesquelles il y a de I’espoir
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par rapport a d’autres ou il n’y a plus d’espoir guide aussi la vision de cette infirmiere selon laquelle
la PPS n’est possible qu’a la suite de la perte d’espoir. En revanche, selon les autres participantes,
la notion d’espoir doit étre ajustée a chaque personne, ce qui nous ramene aussi a la flexibilité dans
ce processus.

Finalement, la proximité qui existe entre ’infirmicre et la personne, incluant sa famille,
influence également la PPS. La notion de proximité dans ce contexte n’est pas reliée au lien de
confiance, mais plutot a I’attitude de I’infirmiére et au fait qu’elle est plus présente sur une base
réguliére aupres du patient comparativement aux autres professionnels de I’équipe. Cette proximité
peut faciliter les échanges en lien avec la PPS :

C’est slir qu’on est 1a avec eux plus longtemps. On est capable d’intervenir a plus long

terme parce qu’on peut en parler le matin, revenir I’aprés-midi et en parler a la fin de la

journée. Tandis que les autres professionnels viennent le matin, aprés, le patient ne les voit

pas le reste de la journée. C’est siir qu’on est le plus souvent au chevet, pour avoir une
écoute de ce que le patient veut dire. (participante 2, p. 17)

Une participante a aussi souligné la présence tres réguliere des préposés aux bénéficiaires,
autant que des infirmiéres, dans des moments tres intimes, ce qui facilite les échanges avec eux.
Ainsi, les infirmieres ont une plus grande proximité aupres de la personne et la famille a cause de
la fréquence et I’aspect intime des communications et cette proximité, lorsqu’elle se combine a une
flexibilité, une honnéteté dans la relation et a I’espoir, pourrait aider a faire face aux défis de la

PPS.

Toujours ouvrir la porte et semer les graines

Le moment d’aborder le sujet de la PPS avec les personnes hospitalisées est aussi une
composante essentielle qu’ont abordée les infirmieres durant les entretiens. Pour plusieurs
infirmieres, le réle de I’infirmiere dans la PPS est d’ouvrir des portes et de semer des graines qui

vont permettre ¢ventuellement de poursuivre la discussion en lien avec la PPS. Du point de vue
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des infirmicres, la charge de travail ainsi que la connaissance de la personne peuvent venir
influencer la possibilité pour I’infirmiere d’ouvrir ou non la porte a la discussion.

En ce qui a trait au moment idéal pour la PPS, la plupart des participantes évoquent
I’importance de le faire le plus tot possible, méme au moment du diagnostic selon certaines.
Comme mentionné par une participante, quand une personne est rendue hospitalisée pour les soins
curatifs sur 1’unité d’oncologie, ce n’est plus le moment approprié pour amorcer cette discussion :
« Toutes les démarches sont commencées. Ici ¢’est actif, on ne pose plus de question, [pour] avoir
son point de vue [au patient]. » (participante 2, p. 7). Cette infirmiére renforce I’idée que les
discussions de PPS doivent commencer le plus tot possible, de préférence quand 1’individu est
encore suivi a la clinique externe. Durant cette période, la personne a le temps et 1’espace
nécessaires pour réfléchir a son rythme sur les soins, a travers les discussions avec son équipe
traitante. Elle a aussi le temps pour en discuter avec sa famille et ce, tout en continuant sa routine
habituelle. Cela contraste avec 1’hospitalisation, ou la personne est déracinée de son quotidien et
doit prendre des décisions dans des moments précis quand I’équipe de soins le suggere,
particulierement quand les choses changent rapidement et que le temps est précieux.

Sans avoir un consensus sur le moment idéal pour discuter de la PPS, les participantes ont
toutes mentionné¢ que les infirmieres, méme en contexte d’hospitalisation, ont 1’opportunité
d’ouvrir la discussion. Ainsi, les infirmieres « sement des graines » (participantes 1 et 5) et
«ouvrent la porte » (participantes 3 et 6) a la PPS. D’ailleurs, une participante mentionne
I’importance d’y aller progressivement dans les discussions :

Il faut y aller étape par étape. Puis il faut des fois ouvrir la porte. Il y en a qui la prennent,

puis des fois il y en a qui ne la prennent pas. Mais ceux qui la prennent, ils voient que ah,

il y a une ouverture avec quelqu’un qui veut peut-étre écouter ce que je vis, ce que j’ai
envie... (participante 3, p. 4)
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Ainsi, les infirmicres qui font preuve de flexibilité, d’honnéteté, d’espoir et de proximité
dans les soins peuvent amener les patients et leur famille a verbaliser sur leurs questions, leurs
besoins et leurs inquiétudes. Ces discussions peuvent toutefois sembler moins encadrées, mais elles
s’additionnent avec le temps. D’ailleurs, pour une participante, ce type de conversations, plus
informel, correspond davantage a de la causerie. Elle reconnait néanmoins que cela peut avoir un
effet positif avec le temps, ce qui rejoint I’idée de semer des graines pour les patients et leurs
familles :

1t’s more socializing, we call it socializing more. Ca veut dire que je peux entrer, passer

voir un patient et juste passer cinq a dix minutes, une petite discussion du genre, sans

vraiment viser une décision bien précise. Mais ¢’est vraiment une petite préparation de ce
qui se passe. (participante 6, p. 10)

Méme si, pour certaines infirmiéres, il s’agit simplement de conversations plutot
informelles avec le patient et sa famille, il n’en demeure pas moins qu’il s’agit d’'une amorce de
réflexion en lien avec la PPS. Idéalement, ces discussions sur les attentes, besoins et inquiétudes
des patients devraient débuter rapidement afin de donner aux patients et a leur famille le temps de

faire leur propre cheminement.

L’urgence de la PPS quand I’état de santé change

Bien que les infirmicres soient conscientes du besoin de commencer la PPS le plus tot
possible, cette discussion reste un défi pour elles. Toutefois, quand la personne est hospitalisée, il
semble que 1’'urgence de la situation de santé incite les infirmicres a finalement affronter ce défi.
Les moments de crise vécus par la personne permettent a 1’infirmiére d’entrevoir encore plus la
nécessité d’aborder la PPS avec les patients et leur famille.

Certains éléments déclencheurs, bien que temporels, ont été¢ soulevés comme des raisons
permettant de justifier la nécessité d’avoir cette discussion avec la personne hospitalisée. L’élément

déclencheur majeur évoqué par toutes les participantes est la présence d’un changement dans 1’état
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de santé de la personne. Il s’agit, la plupart du temps, d'un changement physiologique ou d’une
dégradation de 1’état physique. L’exemple le plus représentatif est le verbatim de la participante 1
(p. 8) : « Si je vois qu’en plus un nouveau symptome apparait ou quelque chose qui m’indiquerait
comme quoi on aurait a réajuster le plan ¢’est surtout a ce moment-1a que je vais aborder le sujet. »
En plus d’un changement dans 1’état physique, la présence d’un plan de soins qui n’est pas
clair est un autre élément déclencheur pour amorcer une discussion sur la PPS avec les patients.
Ainsi, lorsqu’une infirmicre constate, a la suite d’une discussion avec le patient, que le plan de
soins a court terme est flou, elle peut étre amenée a vouloir amorcer des discussions sur la PPS. La
participante 3 (p. 13) donne I’exemple d’une conversation avec le patient, suite a une détérioration
de I’état de santé, qui permet de prendre conscience que le plan de soins durant cette hospitalisation
n’est pas clair, et que la PPS n’a possiblement jamais été abordée pour planifier les soins futurs :
Souvent quand je vois que les choses changent, je leur demande : « OK c’est quoi le plan? »
Des fois, ils me disent : « Je n’ai pas de plan. Je ne sais pas ou je m’en vais, je suis dans le

néant. Je veux juste retourner chez nous et tout arréter, puis de vivre un peu dans ma
maison. » (participante 3, p. 13)

A ce moment, lorsque le plan de soins n’est pas précisé ou que ce dernier n’est pas clair,
I’infirmiere peut tenter de mobiliser I’équipe pour répondre aux besoins du patient et amorcer la
PPS : « Souvent, je dis plutodt « patient ne va pas bien ». C’est ce que je communique a I’équipe :
« Le patient ne va pas bien. Pouvez-vous aller le voir? Ou est-ce qu’on s’en va? Quel est le
plan? » » (participante 4, p. 11).

Pour une autre participante, I’admission a I’unité est un autre élément déclencheur a la PPS.
En effet, lors de 1’évaluation d’admission, en raison des incertitudes qui y sont associées et de 1’état
de santé qui est plus précaire, cela semble étre un moment parfait pour ouvrir la porte a cette
discussion tres personnelle.

IIs parlent de leurs symptomes, ils parlent de leur situation familiale, ils parlent du souhait
de voyager une derniere fois avant... le prochain traitement ou autre. C’est habituellement

80



le moment quand tu peux pousser la conversation plus loin et le patient est disposé a la
continuer parce qu’ils sont déja dans cette conversation. (participante 7, p. 12).

En conclusion, les infirmicres participantes décrivent la PPS tres différemment. Toutefois,
peu importe les divergences d’opinion entre les participantes, I’importance de la PPS reste
unanimement reconnue par les participantes. La PPS, qui est une forme de discussion en continu
entre le patient, la famille et 1’équipe de soins, permet de clarifier les zones grises qui ne sont pas
toujours couvertes par les outils déja en place qui cherchent plutot a clarifier les niveaux de soins.
La place de I’'infirmiére varie en ce qui a trait a la PPS. Certaines infirmicres se sentent plus
impliquées que d’autres dans cette discussion avec le patient et sa famille. Toutes les infirmiéres
voient la PPS comme une discussion et une négociation qui évoluent dans le temps. Cette
discussion est un défi pour les personnes impliquées, mais elle peut étre facilitée par le choix des
bons mots et par 1I’adoption d’une attitude équilibrée de flexibilité¢, d’honnéteté, d’espoir et de
proximité. Le bon moment pour avoir une telle discussion avec les patients est variable selon les
participantes. Méme si la plupart des participantes s’entendent pour dire que la PPS devrait débuter
le plus tot possible, voire dés I’annonce du diagnostic, la discussion devient plus urgente lorsqu’il
y a dégradation de I’état physique du patient. C’est d’ailleurs dans ces moments d’urgence que les
participantes cOtoient principalement les patients, compte tenu qu’elles travaillent directement sur
les unités de soins. Ainsi, durant ces moments d’hospitalisation, elles cherchent a semer des graines
et a ouvrir des portes permettant de faciliter la PPS. Par contre, différents facteurs vont venir

influencer ’ouverture et la direction de la PPS.

Facteurs influencant la PPS chez les infirmiéres en unité d’oncologie
Selon les infirmiéres rencontrées, différents éléments vont teinter le défi que représente la
discussion sur la PPS avec la clientéle oncologique hospitalisée. Il s’agit des facteurs contraignants

et facilitants a I’implication des infirmieres dans la PPS. Selon les données recueillies, ces facteurs
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d’influence vont étre présentés ensemble en fonction des concepts centraux du cadre de référence,

le Mode¢le humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2016).

Personne

Comme mentionné précédemment, Personne avec un grand P est « I’individu, la famille et
les proches, la communauté ou la population en interrelation continue, réciproque et dynamique
avec son environnement. Elle comprend des dimensions indissociables (biophysique,
psychologique, socioculturelle, développementale, spirituelle, etc.) desquelles peuvent émerger des
préoccupations et priorités. » (Cara et al., 2016, p. 23) Les infirmiéres ont soulevé des facteurs
d’influence de la PPS reliés a la personne et sa famille et qui peuvent venir influencer la dynamique
et les discussions, soit: les croyances, la culture, 1’age, la langue, les signes d’ouverture,
I’introspection et la famille.

Les croyances sont généralement trés personnelles et différent d’une personne a 1’autre.
Selon plusieurs participantes, les croyances de la personne et sa famille face a ce qu’elles
considerent comme une fin de vie de qualité peuvent rendre difficile la PPS et agir comme un
facteur contraignant, surtout lorsque ces croyances divergent de celles de ’infirmiere. Toutefois,
comme le mentionne la participante 5, I’objectif d’une telle discussion n’est pas d’imposer des
décisions au patient, il est plutdt question de répondre aux besoins de la personne et d’alléger ses
souffrances physiques et psychologiques :

On en fait des choses, que méme moi des fois je suis comme un petit peu « bien, voyons! »

Je me dis : « mon dieu, moi je ne ferais peut-€tre... je n’irais peut-€tre pas jusque-la dans

ma volonté de vivre ». Mais si c’est ce que le patient veut, on continue puis c’est correct
aussi. (participante 5, p. 5)

En ce qui concerne les croyances spirituelles, surtout celles liées a la religion, seulement
deux participantes ont mentionné¢ I’impact que peuvent avoir celles-ci sur les discussions

concernant la PPS. Une participante en particulier souléve les difficultés a intervenir au niveau
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spirituel en raison de divergences ou d’un manque de compétences, ce qui peut nuire a la discussion
sur les PPS :
On a peu de ressources personnelles, ou peut-étre pas les connaissances ou la confiance sur
comment accueillir ce que la personne veut nous dire de sa spiritualité. On a peut-étre des

conflits par rapport a la spiritualité de I’autre personne, puis on a peur d’étre confronté avec
nos propres croyances. (participante 1, p. 11)

Comme avec les autres croyances, une divergence importante dans les croyances spirituelles ou
religieuses entre 1’infirmicre et la personne peut étre un facteur contraignant. Dans ce cas, le défi
lié¢ a la PPS et I’inconfort qui en découle pour I’infirmicre peut s’avérer plus important et amener
I’infirmiére a éviter ce type de discussions de peur de ne pas savoir comment réagir.

La composante culturelle, surtout lorsqu’il y a des différences entre celle du patient, sa
famille et celle de I’infirmiére, peut aussi étre un facteur contraignant a la PPS, qui s’ajoute au défi.
Selon I’expérience de participantes, certaines cultures refusent de parler de la mort méme si celle-
ci est imminente, entrainant ainsi des enjeux dans la PPS. Par contre, il importe de s’informer
aupres de la personne de son adhésion culturelle pour ne pas prendre pour acquis ses attentes. En
effet, comme soulevé par la participante 5, il importe d’aller au-dela de 1’appartenance a un groupe
culturel et de personnaliser les soins a chaque personne comme un étre unique :

On ne peut pas juste dire « ah, mais ils sont Indiens donc on ne peut pas leur parler de la

mort », parce que ce n’est pas tout le monde qui pratique autant dans la vie. Puis, c’est leur

interprétation dans leur culture. Mais aussi des fois quand ces personnes-la sont a Montréal,

elles sont peut-étre rendues ailleurs. On ne peut pas vraiment juste se baser 1a-dessus. Mais
oui, ¢a existe des barrieres culturelles. (participante 5, p. 15)

Dans la méme lignée des facteurs indissociables de la personne pouvant influencer la PPS,
il y a également 1’age, ainsi que les antécédents médicaux. Ainsi, le jeune age de la personne
soignée semble €tre un inhibiteur a la communication sur la PPS. Les infirmiéres ont soulevé qu’il
¢était plus difficile pour elles d’accepter I’éventualité d’un pronostic incertain chez les jeunes, ce

qui fait en sorte que la discussion sur les éventualités de la mort sont plutot difficiles : « Plus les
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patients sont jeunes, [plus il est] difficile [d’accepter] I’éventualité de [la mort], de sortir de
I’optique de « on fait tout pour la guérison ». Des fois c’est la barriére qui est la plus commune. »
(participante 5, p. 16). Dans ces cas, il est possible de présumer que les discussions sur la PPS sont
repoussées jusqu’au moment ou il s’avére alors urgent d’agir. Bien que le jeune age soit un
inhibiteur de discussion pour les professionnels de la santé, I’dge avancé ne semble pas
nécessairement faciliter les discussions en PPS, a cause des problémes de santé pouvant étre
associés au vieillissement. Ainsi, lorsqu’il y a plusieurs comorbidités, comme c’est le cas souvent
dans les situations de santé des personnes plus agées, il s’avere difficile d’aborder la PPS puisque
le pronostic est moins clair. En effet, selon la participante 2, la présence de plusieurs comorbidités
fait en sorte que le pronostic est moins clair et qu’il est plus difficile de prévoir les éventualités, ce
qui accentue les zones grises et peut amplifier le malaise des infirmiéres face a ces discussions.
La langue de la personne, bien que cela semble étre un facteur d’influence facilement
prévisible, a seulement été soulevée par une participante. Il peut s’agir d’un facteur facilitant ou
contraignant selon que I’infirmic¢re et le patient partagent ou non la méme langue. Comme
mentionné précédemment, aborder la PPS est tout un défi qui demande le bon choix de mots pour
pouvoir exprimer et comprendre les propos exacts. De ne pas pouvoir s’exprimer couramment dans
la méme langue que la personne, nous laisse entrevoir des difficultés dans la communication :
Des fois je serai plus a I’aise de parler parce que je vais mieux comprendre et je vais étre
plus capable de verbaliser. Tandis qu’un patient anglophone je vais me restreindre au

minimum, parce que je ne suis pas capable de comprendre ou d’utiliser les bons mots.
(participante 2, p. 14)

Dans le méme paragraphe, la participante rapporte que les patients lui ont aussi rapporté une
constatation similaire : « J’ai pu amener cette discussion avec toi parce que tu parles francais.

Tandis qu’avec une autre infirmiére je n’ai pas pu ou elle ne m’a pas compris, parce qu’elle parlait

84



plus anglais. ». Ainsi, méme la personne et sa famille peuvent ressentir cette barriére associée a la
langue dans les discussions sur la PPS.

La discussion liée a la PPS peut aussi étre influencée par les signes verbaux et non verbaux
que percoit 'infirmicre. En effet, toutes les participantes ont décrit certains signes d’ouverture qui
dénotent de la réceptivité de la personne et vont encourager I’infirmiére a entamer la discussion.
En revanche, une attitude plutdt fermée de la part de la personne va freiner I’infirmicre et
I’empécher d’amorcer une telle conversation : « Quand tu entres dans une chambre, tu vois un
patient, tu sens qu’il est 1a pour toi, pour t’écouter. Ou alors s’il a une carapace qui I’enferme, tu
ne peux pas le toucher, tu ne peux pas reach him, you cannot reach him. » (participante 6, p. 14)
Ces signes évoqués par les participantes n’ont toutefois pas été décrits plus en détails lors des
entretiens. Ils font plutot référence a une impression de la part de I’infirmiére. Il s’agit donc, encore
une fois, d’un certain défi que d’étre en mesure d’évaluer la réceptivité de la personne qui va
influencer si la conversation aura lieu ou non.

De plus, selon les infirmicres, il est plus facile d’aborder la PPS avec des patients qui sont
au fait de leurs besoins ou de leurs désirs. Les participantes qualifient cela comme étant une
capacité d’introspection de la part du patient. Ainsi, la discussion de PPS est facilitée lorsque la
personne reconnait ses limites face aux soins, qu’elle est en mesure de verbaliser ses besoins et
qu’elle ne se base pas uniquement sur les options proposées par les professionnels de la santé :

Je pense que, quand les patients sont plus connectés sur qu’est-ce qui se passe en dedans

d’eux, la discussion est plus facile. Parce qu’ils savent exactement comment ils se sentent,

puis comment ils sont préts. C’est quoi les compromis qu’ils sont préts a faire, puis qu’est-
ce qu’eux sont capables de tolérer. (participante 5, p. 10)

A noter que ce facteur, tout comme les signes d’ouverture, est trés subjectif et reléve des

impressions des infirmieres.

&5



Comme mentionné précédemment, la famille est une partie indissociable de la Personne.
Dans le contexte des entrevues, 1’influence de la famille a aussi été soulevée comme un facteur
d’influence sur les discussions de PPS :

Des dynamiques familiales qu’on pourrait dire plus saines souvent vont favoriser la

discussion sur la planification préalable, parce que le monde [la famille] est capable un peu
de se mettre de coté, pour aller avec ce que vraiment la personne veut. (participante 5, p. 17)

Par contraste, si la communication n’est pas une force au sein de la famille, ce sera pareil a [’hopital
et lors de la PPS. La participante 7 a soulevé un exemple récent, ou elle a di sortir la famille de la
chambre, pour comprendre que le patient n’a que récemment annoncé son diagnostic a sa famille.
La famille n’a donc pas eu le temps de cheminer avec cette information et de comprendre 1’étape
palliative qui suivait, d’ou la tension entre la famille et 1’équipe de soins. Pour éviter ce genre de
confits dii au manque d’information, la participante 2 suggere :

Je pense que c’est un processus que dés que le patient, c’est slir que je parle plus du

palliatif... Mais que dés ce moment, de leur faire comprendre pourquoi [le patient] est ici.

C’est quoi le but de nos interventions; de vous, la famille, et de nous, ¢’est quoi le but pour
le patient. De vraiment aller pour I’intérét du patient. (p. 12)

Ainsi, les discussions sur la PPS vont étre influencées par de nombreux facteurs propres a
la Personne, que ce soit les croyances, la culture, 1’age ou les antécédents personnels, la langue, les
signes verbaux et non verbaux, la capacité d’introspection et la dynamique familiale. L’ infirmiere
se doit donc d’étre sensible a ces différents facteurs lorsqu’elle décide d’entreprendre une

discussion sur la PPS avec le patient et sa famille.

Environnement

Selon le modele de Cara et al. (2016), « I’environnement se définit par tout ce qui entoure
la Personne, notamment les aspects matériel, culturel, écologique et sociopolitique. L’interaction
entre la Personne et son environnement est continue, réciproque, dynamique et déterminante a sa

santé » (p.24). Cet environnement inclut le systtme de «[l’individu (I’ontosysteme), ses
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caractéristiques et celles des groupes de personnes significatives de son environnement immédiat
(les microsystemes) et de multiples caractéristiques de I’environnement distal (exosysteme et
macrosystéme) qui interagissent ensemble » (p. 24). En lien avec I’interaction de ces systémes, les
participantes ont soulevé différents facteurs environnementaux qui peuvent influencer la PPS. Les
participantes étant des infirmieres, elles ont surtout soulevé des facteurs environnementaux liés a
’organisation qui offre des soins aux patients et leur famille. Ces facteurs ont été regroupés selon

qu’ils sont institutionnels, liés a 1’équipe de travail ou a la diversité des cultures de soins.

Les facteurs institutionnels

Les facteurs institutionnels soulevés par les infirmicres sont les ressources disponibles, la
charge de travail et le temps. Deux participantes ont soulevé qu’un facteur contraignant de la
discussion est le manque de ressources et d’outils permettant de bien accompagner la discussion
de PPS. Une participante souléve le conflit moral de vouloir aider en PPS, mais ne pas savoir
comment : « Moi je dis oui on a un role trés important a jouer, mais je pense qu’il nous manque
des ressources pour vraiment bien intervenir aupres du patient. » (participante 2, p. 16). Selon la
participante 7, I’institution devrait étre en mesure d’offrir un soutien aux infirmieres face a la PPS,
de les former et de leur offrir de la documentation qui soit optimale et des outils standardisés afin
de les aider dans leurs discussions sur la PPS. Selon les participantes, bien que la responsabilité
professionnelle ait toujours lieu, I’institution a aussi le devoir de faciliter le travail des infirmieres
et de les appuyer dans 1’effort d’offrir les soins de qualité.

Pour ce qui est de ’organisation du travail, plusieurs infirmi€res ont soulevé qu’il était
facilitant pour la PPS de bien connaitre la personne et sa famille. En ce sens, elles suggérent qu’une

continuité de soins soit préconisée et qu’elles puissent s’occuper des mémes patients sur plusieurs
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quarts de travail. Cette connaissance plus en profondeur du patient favorise la proximité essentielle

a la PPS et aide a débuter la discussion sur la PPS, comme le mentionne cette participante :
Connaissant le patient. C’est slir que ce n’est pas une discussion qu’on va avoir pour un
patient qu’on connait au premier jour, ou alors méme 2-3 jours, non. J’essaie de comprendre

plus les patients, leurs facons de faire, leur personnalité, et leurs priorités, puis 1a je
commence a faire mes petites interventions, basées sur ¢a. (participante 6, p. 13)

Particuliérement pour les infirmiéres qui changent fréquemment de patients, la création de cette
relation de proximité est plus difficile, car elle nécessite un certain temps passé ensemble. Comme
mentionné par la participante 2, la PPS ne sera pas une priorité si elle fait un quart de rotation et
sait qu’elle ne prendra soin de ce patient que pendant ce quart. Du point de vue de la personne et
de sa famille, la continuité des soins peut aussi favoriser 1’ouverture a la PPS car, selon une
infirmicre, certaines personnes ont besoin d’un temps d’adaptation avant de pouvoir discuter d’un
sujet aussi sensible. Ainsi, une continuité dans les soins permet a la fois a I’infirmi¢re de bien
connaitre la personne et d’étre préte a intervenir quand ce dernier est ouvert a la discussion
Puis je lui laisse le temps de me connaitre un peu plus, de connaitre le team, un peu plus,
de savoir qu’on est tous 1, parce que la majorité des patients qui atterrissent ici, il y a un
grand manque de connaissances a propos de tout. Tout ce qui est routine sur 1’unité, le
personnel qui change fréquemment, le personnel infirmier principalement. Just let him the

time, le temps qu’il est prét pour ce genre de discussion. Puis un jour tu entres et tu sens
que c’est le jour et tu commences des messages. (participante 6, p. 14)

Finalement le temps, ou plutét le manque de temps, est un autre facteur institutionnel
soulevé par les infirmieres comme contraignant a la PPS. En effet, dans le contexte actuel des soins,
peu de temps peut étre alloué a ce genre d’interventions et cela ne semble pas €tre une priorité de
soins dans I’équipe infirmiére. Compte tenu qu’une réelle discussion peut prendre du temps, il
importe que I’infirmiére fasse preuve de flexibilité afin de bien gérer son horaire. En effet, selon
une des participantes, il est impossible de savoir le temps que prendra une telle discussion : « Tu
ne sais pas ou est le patient jusqu’au moment de s’assoir avec eux et le demander, ce que tu n’as

pas le temps de faire » (participante 7, p. 2). Ainsi, lorsque les infirmieres entament une discussion
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avec une personne et sa famille sur la PPS, elles doivent s’assurer que les autres patients dont elles
ont la charge sont en sécurité. En raison de cela, le fait d’étre a court de personnel ou tout
simplement trop occupée est un ¢élément li¢ au temps qui peut influencer négativement les
discussions sur la PPS : « Je dirai que le manque de temps est une barriére. Mais je ne vois pas
d’autre barrieres, autre que ne pas pouvoir s’assurer de la sécurité des autres patients pendant qu’on
prend le temps de parler au patient » (participante 7, p. 9). De plus, comme il est difficile de prévoir
le temps qui sera requis pour une telle discussion, il arrive souvent qu’elle ne se retrouve pas sur la
liste des priorités durant le quart de travail de I’infirmiére. Pour certaines, comme la participante
5, il s’avére méme que le fait de ne pas prioriser de telles discussions avec les patients soit une

facon d’optimiser son temps.

Facteurs liés a I’équipe de travail

L’équipe de travail dans laquelle évolue [D’infirmi¢re fait également partie de
I’environnement immédiat du patient et de sa famille. Au sein de cette équipe certains ¢léments
comme le sentiment de confiance dans I’équipe, le sentiment d’impuissance des infirmiéres par
rapport aux autres professionnels, le leadership, ainsi que le travail et la communication
interdisciplinaires viennent aussi influencer la discussion sur la PPS.

Tout d’abord, la présence ou I’absence d’un lien de confiance entre les membres de I’équipe
traitante est un point soulevé par certaines participantes de I’étude comme pouvant exercer une
influence sur la PPS. Ainsi, lorsque le lien de confiance n’est pas établi, il peut étre plus difficile
de discuter entre professionnels de la PPS, de la personne et de sa famille, ainsi que des étapes a
venir :

On ne se connait pas beaucoup la résidente et moi, il y a beaucoup de roulement d'employés

sur 1’étage. On peut comprendre qu’elle ne me connait pas. Mais malgré que j’aie dit que

J’étais infirmiere de soins palliatifs, malgré que j’aie repris mes compétences a bien évaluer
la patiente, ¢’était encore difficile. (participante 1, p. 2)
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Dans le méme ordre d’idées, lorsque le role de I’infirmiére dans la PPS n’est pas reconnu
au sein de 1’équipe ou par les autres professionnels, il est plus difficile d’échanger au sein de
I’équipe sur les choix de la personne et de sa famille. Ainsi, deux participantes ont vécu des
situations ou leurs discussions avec les patients en lien avec la PPS n’ont pas été prises en
considération par 1’équipe de soins : « ¢’est comme si I’infirmiére n’a pas son opinion non plus a
donner a propos de tout ce qui est pain management » (participante 6, p. 6). Ce manque de
considération du rdle que peut avoir I’infirmiére dans les discussions sur la PPS peut avoir comme
effet que les infirmiéres se sentent impuissantes et évitent de s’impliquer dans de telles discussions,
puisque de toute facon elles ne seront pas écoutées par le reste de I’équipe de soins.

A P’inverse, la présence de leadership infirmier au sein de I’équipe est, pour sa part, un
facteur facilitant les discussions sur la PPS. Deux types de leadership ont été¢ soulevés par les
infirmieres : le leadership formel et informel. Le leadership formel vient des infirmiéres assistantes
infirmieres-chef (AIC), de I'infirmiére spécialisée en soins palliatifs, ainsi que des infirmicres
pivots en oncologie (IPO). La raison qui ressort dans les discours de différents participantes est que
ces leaders formels, par leur position au sein de 1’équipe ou dans le continuum de soins, ont une
vision plus globale et peuvent assurer une plus grande continuité de soins qui va au-dela d’un quart
de travail. Cette vision plus globale de la situation de la personne et de sa famille facilite la PPS.
De plus, I’acces aux rencontres multidisciplinaires régulieéres permet a ces leaders formels un suivi
sur la PPS des patients et une communication avec tous les professionnels impliqués, contrairement
aux infirmicres au chevet qui changent réguliérement de lieu de travail et de patients. De plus, les
AIC sont des messageres importantes entre 1’équipe multidisciplinaire et les infirmieres de 1’unité.
Comme mentionné par la participante 4, les AIC sont capables de bien informer les infirmicres de
I’unité sur la situation du patient en raison de leur vision globale et du fait qu’elles sont moins

concentrées sur les détails et taches prioritaires de la journée. Cette communication plus englobante
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permet de situer le patient dans son développement de la PPS. Par contre, selon certaines
infirmieres, il arrive que la communication reste entre les leaders infirmiers et 1’équipe
multidisciplinaire seulement, et n’inclut pas les professionnels les plus présents aupres du patient,
soit les infirmiéres de 'unité, ce qui peut nuire a la PPS. Le message communiqué a 1’équipe
multidisciplinaire a travers 1’ AIC peut aussi perdre de son sens et de son importance en raison de
la reformulation du message dans la chaine de communication. Selon la participante 1, le message
en lien avec la PPS, lorsqu’il est transmis par un tiers comme 1’ AIC, est parfois dénué de certaines
informations plus en lien avec les perceptions de I’infirmiére, par exemple tout ce qui touche
I’ouverture de la personne a aborder la PPS : « En oncologie quand ¢’est une infirmiére assistante
qui fait la rencontre le matin, c’est moins personnalis¢ et je pense ¢a vient moins toucher, exemple
les résidents, sur le portrait. » (participante 1, p. 5). Dans ce contexte, I’équipe de soins peut perdre
une opportunité d’ouvrir la discussion ou de poursuivre celle-ci avec la personne et sa famille.
Toutefois, ce type d’échanges ou I’AIC est la messagere de 1’état de santé du patient au sein de
I’équipe multidisciplinaire est particulier aux spécialités d’oncologie et d’hématologie sur ’uniteé.
La communication entre professionnels au sein de la spécialité de soins palliatifs se base sur une
approche différente. En effet, dans cette spécialité, les infirmic¢res de chevet participent aux
échanges avec I’équipe multidisciplinaire et sont impliquées dans les rencontres qui ont lieu deux
fois par semaine. Cela permet alors d’échanger leur point de vue sur les besoins de leurs patients
et c’est ce qui, selon certaines participantes, facilite la PPS :

Aux soins palliatifs on peut aller voir le médecin ou un autre collégue. Il y a vraiment un

partage de connaissances et d’information sur les patients qui se fait d’une facon naturelle

et avec beaucoup d’ouverture. Ce que je trouve un peu plus difficile en oncologie.
(participante 1, p. 5)
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Toutefois, cela arrive un peu tardivement dans le processus de soins, comme le mentionne la
participante 6 (p.2): «[les infirmiéres au chevet sont incluses dans les discussions
multidisciplinaires] un peu plus dans le soin palliatif, mais 1a je crois que ¢’est un peu tard. »
Au-dela du leadership infirmier formel qui est 1ié au rdle au sein de la structure de soins, le
leadership informel fait référence aux infirmicres qui, par leur pratique, sont un modele pour les
autres infirmicéres en termes de PPS. La présence de ces infirmiéres influence positivement
I’environnement de la personne hospitalisée en ce qui a trait a la PPS. Ces infirmiéres sont
généralement respectées par leurs collégues et elles aident les autres infirmicres a développer leurs
habiletés en lien avec la PPS, et ce, en répondant a leurs questions ou en les guidant dans le choix
des mots a utiliser. Une participante de 1I’étude jouait d’ailleurs ce role au sein de 1’équipe et voici
comment elle expliquait son apport aux collégues :
Des fois, j’essaie de les guider [les infirmiéres] quand elles viennent me voir. Elles me
posent des questions, du mieux que je peux [je réponds], en me disant tout le temps que je
n’ai pas la solution a tout. Mais certaines sont plus ouverts a vouloir apprendre que d’autres,
aussi. Des infirmiéres qui veulent aller un peu discuter de ca, elles ont juste besoin un peu
d’outils, de phrases-clés. (participante 3, p. 9)
Parfois également, les infirmiéres qui font preuves de leadership informel vont également aider a
ouvrir des portes et a amorcer les discussions liées a la PPS, laissant ensuite les infirmiéres moins
familiéres ou plus novices, poursuivre avec les patients. C’est d’ailleurs ce que rapporte la
participante 2 (p. 15) : « Elle va commencer a vraiment rentrer dans le sujet et elle va venir me
parler : « Ok, continue dans le sujet tu vas étre correct parce que c’est rentré. »
Le travail d’équipe dans I’environnement de la personne hospitalisée a également été
soulevé par une majorité de participantes comme un facilitateur a la PPS. De la méme fagon que
les AIC rapportent au sein des rencontres multidisciplinaires des faits mentionnés par les

infirmiéres au chevet, ces dernicres rapportent a I’équipe médicale les faits soulevés par les autres

membres de 1’équipe, tels que les préposés aux bénéficiaires, les infirmicres auxiliaires et les
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bénévoles. Les infirmiéres au chevet jouent donc un role dans la circularité de 1’information dans
ce travail d’équipe :
Je trouve méme des fois les préposés, parce qu’ils sont encore plus au chevet que nous,
quand ils font des soins ou donnent le bain ils sont longtemps dans la chambre. Ils nous

rapportent 1’information et nous on peut aller continuer ... Méme les bénévoles, vu qu’ils
ont plus de temps de s'asseoir avec les patients et discuter avec eux. (participante 2, p. 16)

Cette collaboration facilite aussi la tdche des infirmicres, puisque cela permet de reconnaitre
I’expertise de chacun et de référer a la meilleure personne au bon moment pour faciliter la PPS :
« Faut savoir cogner aux bonnes portes aussi, pour aller voir les bonnes personnes qui vont nous
écouter. » (participante 3, p. 19). Ainsi, dans certains contextes, les professionnels en travail social
sont plus a I’aise de travailler avec les familles et évaluer les dynamiques familiales, alors que les
intervenants de 1’équipe spirituelle sont plus 8 méme d’aborder et de soutenir les soins spirituels
des patients et leur famille : « recadrer un peu les besoins, puis les envies » (participante 5, p. 17).
Dr’ailleurs, en raison de leur expertise et de leur position dans I’équipe de soins, ces intervenants
spirituels peuvent susciter I’ouverture des patients et ont la possibilité et le temps de se concentrer
sur les soins de I’ame, ce qui s’avere trés pertinent en contexte de PPS avec la personne hospitalisée
et sa famille :

Je compte beaucoup sur eux [soins spirituels] pour ¢a. Parce que tu sais, ce n’est pas tout le

monde qui est a 1’aise avec le corps médical. Ce n’est pas parce qu’ils sont dans un hopital

qu’ils sont bien avec du monde en sarrau puis en uniforme. Des fois, amener quelqu’un qui

est un peu extérieur, puis qui ne fait pas leur pansement, puis qui ne change pas leurs sous-
vétements, ca fait du bien. (participante 5, p. 18)

Dans les spécialités d’oncologie et d’hématologie, 1’acces aux membres de 1’équipe des soins
palliatifs facilitent également la PPS. En effet, plusieurs infirmieres vont chercher a les impliquer,
méme lorsque 1’équipe d’oncologie est encore dans la recherche de traitements curatifs, ce qui est
en cohérence avec la PPS. Pour introduire I’équipe de soins palliatifs au patient, I’infirmiére tente

de présenter le tout comme une fagon de soulager les symptomes : « souvent j’essaie de mettre les
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soins palliatifs un peu comme la porte d’entrée du symptom management. Puis je sais qu’ils vont
beaucoup aider la-dedans [PPS]. » (participante 3, p. 8). Cette fagon de faire permet a 1’équipe de
soins palliatifs de s’introduire plus précocement dans le parcours de soins du patient et faire ainsi

évoluer la PPS.

Facteurs liés a la diversité des cultures de soins

La diversité des cultures de soins selon les différentes spécialités présentes sur I’unité de
soins souléve plusieurs facteurs facilitants et contraignants selon les infirmiéres. En effet, au sein
de la méme unité se trouvent trois spécialités, soit I’oncologie, I’hématologie et les soins
palliatifs. La participante 7 décrit ainsi le fonctionnement des différentes spécialités qui se
retrouvent sur 1’unité :

[L]les patients en oncologie sont ici quand [ils sont] réfractaires au traitement, en

exacerbation ou en fin de vie. La plupart du temps, ils vont étre transférés a 1’unité de soins

palliatifs ou vont rester en oncologie pour les traitements de fin de vie. En hématologie ¢a

arrive, mais c’est beaucoup plus rare d’avoir un patient du niveau 4 [Objectif D : Assurer
le confort uniquement sans viser a prolonger la vie]. (p. 17)

Ainsi, selon cette explication des différentes spécialités, I’oncologie présente une certaine
ambiguité liée a la PPS. En effet, le contexte de soins de 1’équipe d’oncologie est plus centré sur le
curatif et le traitement, ce qui fait en sorte que la vision de la PPS est plutdt occultée. Cette culture
de soins fait donc en sorte que les infirmiéres, méme si elles voient la pertinence d’aborder
précocement la PPS avec les patients, ne sont pas portées a le faire lorsque le patient se trouve
hospitalisé en oncologie, a moins d’une situation de détérioration importante de son état de santé.
En ce sens, le verbatim de la participante 2 illustre un exemple de retour a domicile qui n’a pas
nécessairement été envisagé avec une vision de PPS, mais plus dans I’optique de soins curatifs :

On dira que ¢a aussi on n’offre pas, on est trop dans ’actif. On veut le soigner et on veut

rallonger la vie, des fois on ne pense pas a « Qu’est-ce qu’il est bien pour le patient? Mais
qu’il soit avec sa famille! » (p. 9).
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De plus, les oncologues sont souvent décrits par les participantes comme porteurs de cette culture
de soins qui est trés concentrée sur les soins curatifs et qui n’envisage pas la possibilité d’offrir des
soins de confort simultanément et ce, méme avec 1’aide de I’équipe consultante de soins palliatifs.
Ainsi, lorsque le patient se retrouve hospitalisé sous les soins d’un oncologue, la visée du traitement
est plutot curative et 1’espoir est mis dans la guérison, ce qui inhibe les infirmicres & amorcer des
discussions de PPS avec les patients.

Dans le méme sens, selon la spécialité dans laquelle se trouve le patient, le plan de soins du
patient sera plus ou moins clairement établi. La majorité des participantes ont soulevé le fait que le
plan de soins est beaucoup plus clair et plus facile a suivre avec les patients en hématologie, ce qui
aide a visualiser ce qui s’en vient et facilite les discussions sur la PPS avec les patients. Pour ce qui
est des personnes hospitalisées en oncologie, les zones grises sont beaucoup plus importantes. 1l
semble y avoir plus d’inconnu quant aux prochaines options de traitements, aux risques, aux
complications possibles, aux comorbidités et aux conséquences futures. Ce manque de précisions
pourrait donc faire en sorte que les discussions de PPS représentent encore plus un défi pour
I’infirmiere, agissant alors comme un facteur contraignant a la PPS :

Les infirmieres qui travaillent en hématologie-transplant, mon feeling c’est que des fois le

plan est peut-étre plus clair, plus préalablement défini. On a moins a jouer dans les zones

grises... J’ai I’impression que pour eux, les conversations ne seront pas les mémes qu’en
oncologie. (participante 3, p. 16)

Donc selon la perspective des infirmicres participantes, les soins en hématologie-transplant sont
davantage curatifs, mais sont plus clairs au niveau du plan de traitement, ce qui facilite la PPS. Les
soins oncologiques peuvent étre a la fois curatifs et palliatifs et, tout dépendamment de 1’état du
patient, cette zone grise est beaucoup plus présente selon les participants. Cette zone grise,

occasionnée par un certain manque de clarté et par un manque de vision a longue terme des

95



prochaines étapes dans le traitement des patients, peut agir comme inhibiteur a la PPS. Pour cette
raison, les discussions quant a la PPS peuvent différer grandement d’une culture de soins a 1’autre.

Ainsi, I’environnement dans lequel se trouve le patient peut influencer la PPS. Les facteurs
institutionnels, ceux liés au travail d’équipe, ainsi que ceux associés aux différences de culture de

soins peuvent faciliter ou contraindre la PPS.

Santé

Le Mod¢le humaniste des soins infirmiers — UdeM décrit le concept central de la santé
« comme ¢étant I’expérience unique qui correspond a I’optimisation continue du bien-étre, du
mieux-étre et de I’harmonie (dynamique et multidimensionnelle) telle que définit par la Personne
(Cara et al., 2016, p. 24). Donc I’expérience de santé du patient va également influencer
positivement ou négativement la conversation sur la PPS. En regard des facteurs liés a la santé
pouvant exercer une influence sur la PPS, les participantes abordent I’état émotionnel de I’individu,
I’incertitude de son état de santé et son unicité comme personne.

Par rapport a 1’état émotionnel de la personne hospitalisée, les participantes mentionnent
que les discussions en lien avec la PPS font souvent ressortir la fragilité¢ des patients : « ¢a ouvre la
vulnérabilité aussi, c’est un moment de grande vulnérabilité » (participante 5, p.9). Selon le
discours de certaines infirmiéres, les discussions en PPS peuvent étre trés émotives et fragiliser
I’individu. Dans cette relation tres intime, la conversation de PPS, empreinte d’émotions, peut aussi
étre difficile a gérer pour les infirmieres. Ces dernieres, bien qu’elles comprennent la nécessité
d’aborder la PPS et les bénéfices pour les patients, ne sont pas toujours a 1’aise avec les émotions
qui surgissent lors de ces discussions : « Je trouve ¢a difficile, mais je dois quand méme le faire...
C’est difficile, c’est trés émotionnel. C’est triste, tu vois les larmes couler. Tellement d’émotions,

tellement de soucis, tellement d'incertitudes » (participante 4, p.4). Sans identifier le coté
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é¢motionnel de la PPS comme une barriére, les participantes le soulignent comme une difficulté a
laquelle elles sont confrontées lorsqu’elles veulent aborder le sujet avec le patient et sa famille.

Dans le méme ordre d’idées, I’incertitude liée a 1’évolution de la maladie est souvent une
barriére a une PPS de qualité. Méme quand le dialogue est ouvert avec les patients, « c’est plein de
qu’est-ce qui se passerait si, quoi pourrait-il arriver et quoi devrait-il arriver » (participante 4, p. 6).
Donc en plus de devoir faire face aux fragilités émotionnelles du patient, les infirmiéres doivent
pouvoir étre en mesure de naviguer dans I’incertitude liée a sa situation de santé. Cette incertitude
particuliére a la trajectoire oncologique résulte parfois en des situations de changements soudains,
ou la PPS n’est plus adaptée aux volontés du patient. Cette incertitude est d’autant plus vraie dans
le contexte d’hospitalisation puisque cela survient généralement lorsqu’il y a dégradation de 1’état
de santé du patient. Il s’agit d’ailleurs du contexte de soins dans lequel se trouvent les infirmiéres
qui ont participé a 1’étude.

Les participantes ont également soulevé que les facteurs d’influence reliés a 1’expérience
de santé sont propres a chaque individu et que ’infirmiere doit alors tenter de personnaliser son
approche pour respecter 1’unicité de chacun. En effet, comme le rapporte la participante 5,
I’expérience de santé de chaque patient va €tre teintée par ses expériences antérieures, son passe,
ses croyances, ses limites, ses buts de soins et son endurance. Ainsi, I’infirmiere ne peut avoir une
seule facon d’approcher la PPS avec les patients. Elle doit adapter sa conversation en fonction du

patient, de son état émotionnel, de I’incertitude liée a 1’évolution de sa maladie et de son unicité.

Soin

Le Mode¢le humaniste des soins infirmiers — UdeM décrit le concept central du soin comme :
L’accompagnement de la Personne d’une fagon humaine, relationnelle et transformatrice
afin de contribuer a sa santé en misant sur son potentiel, en renfor¢ant son pouvoir d’agir

et en cocréant un environnement favorable a sa santé. Le soin invite la Personne a étre
partenaire de soin, en valorisant, intégrant et reconnaissant I’importance de la signification
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qu’elle donne a son expérience de santé/maladie pour choisir des interventions. Ainsi, le
but ultime du soin consiste a contribuer au bien-Etre, au mieux-&tre et a I’harmonie de la
Personne, en préservant sa dignité. (Cara et al., 2015, p. 2)

En lien avec ce concept, les facteurs d’influence qui ressortent sont le lien de confiance entre
I’infirmiére et le patient et sa famille, ainsi que le role de I’infirmiére comme facilitatrice de la PPS.

Selon la majorité des participantes, la PPS est facilitée lorsqu’un lien de confiance, qui se
construit dans le temps, s’établit entre la Personne (le patient et sa famille) et son équipe traitante.
L’aspect 1i¢ au temps nécessaire au développement de la relation de confiance est abordé sous les
facteurs institutionnels reliés a 1’organisation du travail, surtout 1’affectation aux patients. Cette
nécessité de bien connaitre la personne, qui est facilitée par la continuité de soins, est aussi appuyée
par la participante 5. Pourtant, cette derniere souligne également que le lien de confiance dépend
aussi d’une certaine compatibilité de personnalités, une chose impalpable qu’elle n’a pas pu décrire
plus en profondeur, mais qui joue un réle important dans la capacité discuter de la PPS avec les
patients : « Ce n’est pas tout le temps moi, je veux bien, mais tu sais, je ne pense pas que c’est tout
le temps moi la meilleure personne, ce n’est pas avec moi tout le temps qu’ils ont le meilleur lien »
(participante 5, p. 3). Cette relation qui se développe plus naturellement entre certains individus est
donc un facilitateur a la PPS puisqu’elle facilite I’ouverture du patient. En revanche, méme si ce
lien de confiance se développe plus facilement avec certains qu’avec d’autres, 1’infirmiere peut
aussi apprendre a développer de tels liens de confiance et de fagon plus rapide en travaillant sur ses
habiletés relationnelles : « [I’infirmicre] essaie d’améliorer [ses] techniques d’approche, pour
justement gagner la confiance du patient, puis qu’[ils] commencent a parler » (participante 6, p. 9).
Toutefois, il peut arriver que la relation de confiance soit difficile, voire impossible a développer
avec un patient, surtout lorsqu’il y a présence d’agressivité de sa part ou de la part de la famille,
comme le rapporte la participante 7 (p. 8) : quand « il y a une relation non thérapeutique par

exemple » dans laquelle «le patient ou la famille ont été agressifs verbalement envers
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I’infirmiére ». Dans ce contexte, il peut s’avérer nécessaire de faire appel a une autre personne pour
discuter avec le patient et sa famille ou d’attendre un meilleur moment pour aborder de tels sujets
de discussion.

Selon la majorité des participantes, ’infirmiére a un rdéle d’accompagnement et de
facilitatrice face a la discussion de PPS entre les patients et le médecin. Par exemple, la
participante 3 guide les patients afin qu'ils abordent le sujet avec le médecin :

Les médecins souvent me disent qu’on attend les questions des patients. Parce qu’on ne

sait pas si on aborde certains sujets, que ce soit du palliatif ou quoi que ce soit, s’ils sont

préts, s’ils veulent I’entendre, s’ils sont rendus la dans leur processus décisionnel. Moi je
transmets ¢a [aux patients]. Je leur dis : « Regardez, souvent le médecin attend certaines de
vos questions. Si vous €tes préts a entendre la réponse, si vous voulez les poser, moi je vous

dis, posez-les ». Des fois, ¢a fait en sorte qu’ils parlent au médecin, et oups. Ca découle
qu’ils ont les réponses a leurs questions. Parce que je ne peux pas répondre a tout. (p. 6)

Cette méme participante souligne qu’en procédant de cette fagon, en plus de favoriser les
conversations entre le patient et son médecin, I’infirmiére facilite aussi le travail du médecin
lorsque vient le temps pour lui d’aborder le sujet avec le patient. Aprés avoir ouvert la porte au
patient, évalué son ouverture et celle de sa famille a la conversation en PPS et la compréhension
de son état, cette infirmiere partage ses résultats avec 1’oncologue. Selon la participante 3 c’est trés
facilitant pour I’oncologue d’avoir des données de I’évaluation infirmiére pour se préparer a la
discussion avec le patient. L’infirmiére peut aussi faciliter le cheminement du patient en lui faisant
prendre conscience des changements qui surviennent dans son état de santé. La participante 3
mentionne d’ailleurs que par son honnéteté, elle partage son évaluation de 1’état physique avec le
patient et sa famille ce qui les ameéne a cheminer et facilite ensuite le travail du médecin :

C’est plus facile lorsqu’ils le voient. De dire : « Regardez, votre pere, ses jambes sont

beaucoup plus grosses qu’elles étaient ». Parce que des fois, c’est en dessous de la

couverture, ils ne les voient pas les jambes. Par exemple de dire : « OK, son ventre est plus

gros, il est plus tendu. Il était plus soft avant ». « Ah, oui, ah, peut-étre je n’ai pas
remarqué ». Donc ca aide parfois le patient et la famille a cheminer. (participante 3, p. 14)
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Selon la méme participante, ce n’est pas le genre d’intervention que le médecin va faire
régulierement. L’infirmicre, par sa présence réguliére, peut mettre a jour la compréhension que le
patient et sa famille ont de I’évolution de la maladie et les accompagner dans les changements.
Donc I’infirmi¢re, dans son role de facilitatrice, va travailler aussi en complémentarité avec les
médecins. A I’inverse, lorsque I’infirmiére ne joue pas le role de facilitatrice aupres du patient et
de sa famille, cela peut avoir des impacts plus négatifs :
Quand il y a une infirmiére qui n’est pas bien dans la situation pour évaluer, puis le patient
ne va pas bien, puis ne prend pas le temps de s’asseoir puis : « OK qu’est-ce que vous
voulez? Ou on s’en va? ». Les choses changent, ca fait en sorte que malheureusement, des
fois, il y a des patients qui déceédent en situation ou on aurait voulu que ¢a se passe en
douceur avec un suivi palliatif sur I’étage, puis ¢a se passe un peu de fagcon désorganisée,

chaotique, une famille qui n’est pas préte. Parfois des jeunes enfants qui ne sont pas préts...
(participante 3, p. 17)

Selon les participantes, les barrieéres qui nuisent aux discussions et au role de facilitatrice
des infirmiéres sont liées a 1’aspect 1égal, déontologique et a la ligne fine qui existe entre ’annonce
de mauvaises nouvelles et le champ de pratique des infirmiéres. En effet, comme le réle de
I’infirmiére dans la PPS n’est pas clairement défini, certaines infirmieres craignent d’outrepasser
leur cadre 1égal. Certaines participantes se réferent d’ailleurs aux niveaux de soins, qui eux doivent
étre complétés et signés par le médecin, pour affirmer que la PPS, qui recoupe certains éléments
des niveaux de soins, reléve d’une responsabilité médicale plutdt qu’infirmiere :

Moralement je sens la responsabilit¢ a aborder le sujet [des niveaux de soins].

Professionnellement, ceci ne fait pas partie du champ de pratique infirmier. Je ne pense pas

que beaucoup de gens le considerent [les niveaux de soins] comme faisant partie du champ

de pratique. (participante 7, p. 7)

Dans le méme sens, une autre participante décrit le role infirmier en lien avec la PPS surtout en
fonction du soutien ou de ’écoute qu’elles peuvent offrir aux personnes hospitalisées et leurs

familles, mais pas comme des initiatrices de la conversation, ni de participantes actives. « Tu es la

pour écouter seulement. Je ne sais pas quoi dire. Tres souvent je ne sais pas quoi dire. Je ne peux
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pas dire ¢a va bien aller, parce que ce n’est pas ce qui va arriver. » (participante 4, p. 4). Ainsi, il
apparait que ces participantes pergoivent avoir un role plus secondaire face a la PPS. Elles sentent
qu’elles doivent collaborer a la discussion mais qu’au final, c’est le médecin qui en est responsable.
Au niveau de compétences infirmiéres, quelques participantes expriment que selon elles,
les connaissances en soins palliatifs facilitent le role de I’infirmiére en PPS. Selon la participante 1,
I’exposition aux soins palliatifs permet de développer une meilleure évaluation globale des patients
en soins curatifs et de leurs besoins. Cette expérience permet de développer une meilleure capacité
a percevoir les changements subtils dans 1’état de la personne et a identifier les éléments
déclencheurs pour la PPS. Cette expérience ameéne un savoir expérientiel qui peut guider
I’infirmiére dans 1’identification du bon moment d’ouvrir la porte vers la PPS, particuliérement
quand cela devient plus urgent, comme décrit dans cet extrait :
Je dirais que cela dépend de I’expérience des infirmiéres en soins palliatifs. Je crois les
infirmicres qui font seulement 1’oncologie, qui n’ont pas la formation en soins palliatifs ou
I’expérience sur I’unité de soins palliatifs, vont étre moins a 1’affiit de subtils changements
dans les symptomes ou dans I’état d’un patient : par exemple, dans son autonomie ou dans
les changements dans la respiration, 1’aspect global d’un patient, pour dire: «la il

ressemble vraiment a un patient, qui n’est plus possible de maintenir en traitement
actif. (participante 1, p. 4)

La participante 3, souléve également le manque d’expérience comme un facteur contraignant pour
les nouvelles infirmiéres face au défi qu’est la PPS. Il est possible de présumer que I’expérience
limitée en oncologie et en soins palliatifs ne permet pas de développer les connaissances sur les
bons mots et attitudes a adopter, ainsi que de développer une certaine sensibilité face aux bons
moments pour aborder la PPS :
Faire des soins palliatifs a ét¢ une chose qui m’a beaucoup aidée. Mais je suis tres
consciente que quand tu commences dans ce métier, puis méme quand ¢a fait un certain

temps, si tu n’as pas cotoy€ beaucoup I’oncologie ou les soins palliatifs, c’est tres difficile
de savoir comment approcher ce sujet-1a. Je sais, c’est trés difficile. (participante 3, p. 9)
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Ainsi, il sera plus facile pour les infirmic¢res qui ont de I’expérience et des connaissances en soins
palliatifs d’aborder la PPS avec les patients.

En résumé, 1’étude a soulevé que la PPS est percue chez des infirmiéres soignantes d’une
unité oncologique comme une discussion conjointe en continu, un défi a aborder, qui permet
d’éclairer les zones grises et devient urgente quand I’état de santé se détériore. Malgré tout, les
infirmieres au chevet cherchent a ouvrir les portes et semer les graines permettant d’amorcer cette
discussion. Des facteurs liés aux concepts centraux de la Personne, I’environnement, la santé et le
soin ont été soulevés comment pouvant faciliter ou contraindre une telle conversation avec les
patients et leur famille. Le prochain chapitre permettra de discuter plus en profondeur de ces

résultats.
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Discussion



La discussion qui suit va permettre de faire ressortir I’essence des résultats, les limites et
les forces de ce projet, ainsi que les recommandations pour la pratique, la recherche, la formation
et la gestion. La discussion de résultats sera divisée en deux parties, soit la perception des
infirmieres de la PPS et les facteurs d’influence de la PPS. Les facteurs d’influence seront présentés
dans des sous-catégories, selon les concepts clés du Modéle humaniste des soins infirmiers — UdeM
(Cara et al., 2016) qui ont été les plus développés, soit : Personne, environnement et soin. Chaque
section de la discussion débutera par un résumé des résultats principaux de 1’étude pour ensuite

faire des liens avec les écrits actuels sur le sujet.

La perception

L’ensemble des infirmiéres ayant participé a cette recherche abordent la PPS comme une
discussion conjointe et continue de la personne et sa famille avec 1'équipe multidisciplinaire. Cette
discussion sur les volontés du patient et 1’¢laboration des buts de soins est, selon les participantes,
quelque chose de dynamique qui évolue selon 1’état physique changeant du patient. Toutefois, a
travers les propos des participantes, la distinction entre la PPS et les niveaux de soins ne semble
pas étre claire. En effet, il est ressorti dans les résultats de 1’étude que la PPS est souvent
mentionnée de fagon interchangeable avec les niveaux de soins. De plus, la vision du rdle et des

responsabilités infirmicres face a cette discussion n’est pas unanime entre toutes les participantes.

Confusion dans la définition

Dans un premier temps, il est apparu, dans les résultats, qu’il existait un manque de clarté
quant a la conception de ce qu’est la PPS. Dans le contexte du présent projet, les participantes sont
toutes des infirmiéres qui travaillent en milieu hospitalier, sur une unité qui regroupe les spécialités
d’oncologie, d’hématologie et de soins palliatifs. Il est donc possible de croire que leur vision de

la PPS est teintée par leur pratique. Ainsi, bien que quelques participantes aient identifié
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I’importance de commencer la PPS des le diagnostic en oncologie, la plupart des participantes
abordent la PPS ou la considérent seulement en contexte de fin de vie. Dans leur contexte de
pratique, cela n’est pas surprenant puisqu’elles sont souvent appelées a travailler avec les patients
alors que ceux-ci sont en fin de vie. Comme mentionné par les participantes, particuliérement dans
les soins oncologiques comparativement a I’hématologie ou dans la greffe de cellules souches, les
patients hospitalisés sur cette unité sont en situation de détérioration de leur condition de santé et
trés souvent en fin de vie. Cette impression que la PPS est principalement liée a la fin de vie est
appuyée par 1’étude de Numico et al. (2015), qui a analys¢ 672 admissions sur une unité
d’oncologie sur une période de 16 mois. Cette étude mentionne que les unités d’oncologie, qui
doivent prodiguer des soins complexes et spécialisés, se retrouvent souvent a prodiguer des soins
de gestion de symptdmes et de fin de vie (Numico et al., 2015). Dans plus du quart des situations,
les patients atteints de cancer meurent a I'hopital et seulement 12,9% sont transférés aux soins
palliatifs (Numico et al., 2015). Plus particuliérement, au Canada, ce sont plus de 50% de patients
suivis en oncologie qui décedent a 1’hdpital (DeCaria et al., 2017). Ces statistiques nous laissent
entrevoir que pour plusieurs patients, les soins en oncologie durant I’hospitalisation sont aussi
fréquemment des soins de fin de vie, amenant ainsi les infirmieres a croire que les discussions de
PPS ne sont qu’en lien avec ce type de soins.

A cet effet, il est aussi ressorti, dans les résultats, que pour plusieurs participantes, les
niveaux de soins et la PPS sont deux concepts interchangeables. Il est possible de présumer que les
infirmiéres parlent de la PPS de fagon interchangeable avec les niveaux de soins en raison de la
présence importante de soins de fin de vie dans ce milieu de pratique. De plus, comme discuté
précédemment, les niveaux de soins représentent un outil qui peut étre utilis¢ par le médecin et
I’équipe soignante pour documenter les préférences du patient en regard des investigations, soins

ou traitements qu’il accepte de recevoir en fonction de son état de santé (Institut national
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d’excellence en santé et en services sociaux [INESSS], 2016b). Dans la mesure ou il existe un
document officiel et des directives claires concernant les niveaux de soins, contrairement a la PPS
(Myers et al., 2018), et que dans le contexte d’une hospitalisation 1’état de santé des patients est
plus critique, il est possible de croire que les niveaux de soins prennent une place importante dans
les discussions avec cette clientele. Toutefois, il est intéressant de constater que méme si pour
plusieurs participantes, les concepts de niveaux de soins et de PPS pouvaient étre interchangeables,
certaines mentionnaient que la PPS permettait d’illuminer les zones grises des niveaux de soins.
Cette nuance laisse entrevoir le fait que pour certaines infirmicres, la PPS couvre plus que les
décisions sur les soins médicalement appropriés. Cette nuance pergue par certaines participantes
vient rejoindre la définition de la PPS qui se veut une communication continue qui évolue dans le
temps et qui porte sur les valeurs et les buts de soins futurs.

Cette confusion entre les termes peut également &tre alimentée par les documents officiels,
tels ceux de D’Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (INESSS), qui
mentionnent que, « les niveaux de soins et les directives médicales anticipées sont des exemples
de la planification anticipée de soins [PPS] » (Rossignol et Boothroyd, 2016, p. viii). Ce méme
organisme a aussi publié¢ un document synthese sur les niveaux de soins, les directives médicales
anticipées (DMA) et autres ressources, qui présente les différents outils existants ayant pour
objectif de documenter les volontés des patients (INESSS, 2016a). 1l est a noter toutefois que ces
outils ne remplacent pas le consentement aux soins et la discussion sur les volontés des patients, ce
qui fait pourtant partie du processus de la PPS. La PPS est donc un processus qui va au-dela de ces
outils disponibles. Toutefois, le fait d’avoir acces a des outils qui orientent et facilitent la discussion
peut faire en sorte que certaines infirmieres s’y référent lorsqu’il est question de PPS. De plus, en
raison du contexte d’hospitalisation, la vision des infirmic¢res quant a la PPS est probablement

influencée par le milieu dans lequel elles évoluent et le moment ou elles interviennent dans la
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trajectoire des patients en oncologie. De ce fait, les infirmic¢res des unités de soins interviennent
plutét tardivement dans la trajectoire oncologique du patient, ce qui les oblige a centrer leur

discussion sur les niveaux de soins.

Role de ’infirmiére

A travers les résultats, il a également été possible de constater que pour les participantes, le
role des infirmiéres en lien avec la PPS en est un de facilitatrice de la discussion. C’est elle qui va
ouvrir les porter et semer les graines pour débuter ces conversations entre la personne hospitalisée,
la famille et I’équipe médicale. Pour certaines infirmicres, le fait de souligner les changements
physiques subtils que la personne et la famille n’ont peut-étre pas encore remarqués est une fagon
de semer des graines sur I’importance de parler de la PPS. D’autres infirmiéres sément les graines
en proposant explicitement leur disponibilité a parler des questions qui inquitent les patients et
leur famille. Elles brisent le silence du patient et de la famille, un silence qu’elles attribuent a la
peur de parler de la mort et de I’évolution de la maladie qui n’est pas toujours positive. Il est
intéressant de noter que ce rdle de facilitatrice de la PPS est directement en lien avec les normes de
soins décrites par I’ Association canadienne des infirmieres en oncologie (ACIO) (2001). En effet,
selon ces normes qui guident les infirmieres dans leurs roles et compétences requises en oncologie,
les patients ont droit « a 1’autodétermination, a 1’acces a I’information, a la prise de décision sur
les soins de santé qui les concernent » (ACIO, 2001, p. 19). Ainsi, le role infirmier relatif a cette
norme est de veiller a ce que les patients soient diment informés « de toutes les options disponibles
et qu’ils prennent part a toutes les décisions auxquelles ils ont choisi d’étre associés » (ACIO, 2001,
p. 32). L’infirmiére a donc un réle de facilitatrice autant aupres du patient que de 1’équipe médicale
en encourageant la discussion, mais elle devrait pouvoir étre en mesure d’aller plus loin dans la

discussion. En effet, selon ces normes, le réle de I’infirmiére devrait inclure une expertise en termes
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de soins oncologiques pour pouvoir bien informer la personne et la famille sur les différentes
options disponibles.

Plus spécifiquement en contexte hospitalier, il y a peu d’écrits sur le role de I’infirmiére en
PPS. Tout comme pour les participantes de notre étude, les résultats de I’étude de la portée de
Fliedner et al. (2021) qui inclut 21 articles traitant du réle en lien avec la PPS des infirmiéres
cliniciennes et des infirmieres en pratique avancée sur une unité d’hospitalisation, mentionne que
les infirmieres de 1’unité ont un role actif afin d’encourager et faciliter les conversations en PPS
entre la personne hospitalisée et I’équipe médicale. De plus, elles doivent informer, soutenir et faire
de la défense des droits du patient et de sa famille (Fliedner et al., 2021). L’expertise de ces
infirmicres sur les unités d’hospitalisation en oncologie est donc précieuse afin de semer les graines
et ouvrir les portes vers la PPS de fagon adaptée a chaque patient et sa famille, ainsi qu’a la
complexité des soins. Toutefois, ce type de conversations peut entrainer un certain inconfort chez
les infirmiéres, mais dans un contexte d’hospitalisation, elles parviennent a surmonter cet inconfort
quand elles constatent des changements dans 1’état de santé du patient, comme nous 1’ont rapporté
certaines participantes. En effet, quand 1’état du patient est plutot critique, les infirmieres sont plus
poussées a agir et a chercher des facons d’ouvrir la porte aux discussions de PPS pour le patient et
en impliquant I’équipe.

Ce role de facilitatrice de la discussion améne toutefois les participantes a ne pas considérer
cela comme étant une intervention infirmiere structurée. En effet, cette intervention est parfois
percue davantage comme une causerie qui n’a pas besoin d’étre partagée avec le reste de 1’équipe
et encore moins souvent documentée dans le dossier. Cette vision de la PPS comme étant une
conversation moins structurée pourrait étre liée a un manque de guides et d’outils permettant
d’aider I’infirmi¢re a introduire ou documenter la discussion en PPS. Comme mentionné

précédemment, les niveaux de soins restent un outil médical, fixé dans le temps, qui ne couvre

108



qu’une tres petite partie de la PPS avec le patient et sa famille et n’engage pas I’infirmicre dans le
processus, puisque c’est le médecin qui doit en discuter avec le patient. Il serait donc bénéfique
d’avoir un formulaire pour documenter la PPS avec le patient et sa famille. Ce formulaire pourrait
étre partagé par tous les intervenants et complété progressivement, tout au long du continuum de
soins et durant le suivi en milieu hospitalier. Dans une approche de travail d’équipe, le fait de bien
documenter cette pratique en PPS pourrait permettre de valoriser le role de I’infirmiére dans ces
discussions et les y inclure. D’ailleurs, I’initiative nationale en planification préalable de soins
Parlons-en a mis en place plusieurs ressources pour les patients et les professionnels de la santé en
lien avec la PPS, dont un document sur comment 1’aborder et comment la documenter. L’initiative
organise une campagne annuelle, le 16 avril, pour souligner la Journée nationale de la planification
préalable des soins. Des liens électroniques pour chaque province redirigent aussi vers les
ressources provinciales, tels que les DMA. Plus récemment, deux documents ont été publiés
concernant la PPS dans le contexte particulier de 1’oncologie soit Le cancer et la planification
préalable des soins: Conseils aux professionnels de ['oncologie (Association canadienne de soins
palliatifs, 2020a) et Le cancer et la planification préalable des soins : Vous venez de recevoir un
diagnostic de cancer. Que faire maintenant? (Association canadienne de soins palliatifs, 2020b).
Ces deux documents peuvent €tre des outils précieux pour initier les conversations avec les équipes
qui veulent s’engager en PPS. Pour rendre ces discussions plus systématiques sur l'unité
d’hospitalisation, des brochures destinées aux patients peuvent étre distribuées automatiquement a
I’admission. Cet outil proposé par I’initiative Parlons-en, qui explique I’importance et la démarche
de la PPS, pourrait étre un élément déclencheur de la conversation. Au niveau global de I’hdpital,
ces brochures pourraient également étre disponibles a la clinique d’oncologie et au centre
d’information pour les patients, afin que la réflexion soit débutée plus précocement dans le

continuum de soins. Dans le méme ordre d’idées, des brochures ont été développées
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spécifiquement pour les professionnels de la santé et pourraient étre distribuées aux professionnels
de la santé, suivant une activité de formation sur le sujet. Cette brochure contient des conseils
pratiques sur la PPS, notamment des exemples de phrases clés pour amorcer la conversation.
Simultanément avec d’autres facons de promouvoir la PPS, ces outils peuvent éduquer et
promouvoir I’engagement des professionnels de la santé, des personnes atteintes de cancer et de
leur famille sur la PPS. Les infirmiéres pourraient alors davantage agir comme des agentes de
changement en semant des graines et en ouvrant les discussions sur la PPS. En raison de leur
présence tout au long de la trajectoire d’un patient en oncologie, elles ont un réle important a jouer
dans la PPS. En termes d’outils permettant de documenter la PPS, 1’énoncé de position de ’Hospice
and Palliative Nurses Association en 2011 souligne que les outils de DMA et de niveaux de soins
ont la limite d’étre des documents statiques liés a un épisode de soins, ce qui est peu représentatif
de I’ensemble de la trajectoire de soins d’une maladie chronique, évolutive, qui limite possiblement
I’espérance de vie. Pour cette raison, les infirmiéres doivent donc intégrer davantage le processus
de PPS tout au long de la trajectoire de soins (Hospice and Palliative Nurses Association, 2011).
Les maintes conversations en PPS, parfois bien courtes, ont un impact global trés important sur la
direction des décisions prises par la personne quant aux soins qu’elle désire.

Pour conclure, cette étude fait ressortir le manque de connaissances des infirmieres en PPS
et la confusion qui existe entre la PPS, les soins de fin de vie et les outils tels que les DMA et les
niveaux de soins. Cela peut nous laisser croire que les infirmicres n’utilisent pas pleinement leurs
compétences en lien avec la communication et les discussions sur la fin de vie et la mort. De plus,
le manque d’engagement professionnel et organisationnel est percu par I’absence de démarche
systématisée en PPS. Néanmoins, les infirmiéres essayent de s’engager dans la PPS, bien que cela
soit moins évident sur une unité de soins oncologiques ou la détérioration de 1’état de sant¢ est plus

marque.
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Facteurs d’influence

Outre la question portant sur la perception de la PPS par les infirmiéres, des sous-questions
¢taient également posées quant aux facteurs facilitants et facteurs contraignants a la PPS, du point
de vue des infirmicres sur une unité d’hospitalisation en oncologie. Selon les participantes, les
facteurs soulevés ne peuvent pas toujours Etre catégorisés en termes de facilitants ou contraignants
de la PPS, puisque cela dépendant de la situation. C’est d’ailleurs pour cette raison que les questions
d’entrevue portaient sur les facteurs d’influence, qu’ils soient contraignants ou facilitants, en lien
avec les concepts clés du Modéle humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2016). Il est
intéressant de noter que les facteurs soulevés par les infirmicres restent trés en lien avec leur
pratique et leur expérience et portent moins sur les facteurs qui pourraient étre propres a la personne
et sa famille. Pour cette raison, le concept-clé de santé, soit I’expérience unique du patient tel que
défini par la Personne (Cara et al., 2016), a été celui qui a été le moins développé par les infirmiéres.
Plus encore, les autres concepts-clé de Personne, environnement et soin ont aussi été discutés, mais

du point de vue de I’infirmicre.

Personne

Certains facteurs d’influence soulevés par les infirmiéres sont li€s au concept de Personne
et ne peuvent étre modifiés, comme c’est le cas pour les croyances, la culture, I’age et la langue.
Ces facteurs soulignent d’ailleurs I’importance de personnaliser et varier les interventions
infirmicres afin de répondre aux différents contextes propres au patient et sa famille. Bien que ces
facteurs ne puissent pas étre modifiés, la fagon que les infirmicres les percoivent peut étre
influencée pour favoriser les conversations en PPS. Ainsi, pour certaines infirmiéres qui
percevaient le jeune dge du patient comme un frein a la PPS, le fait de mieux comprendre en quoi

consiste la PPS pourrait faire en sorte qu’elles voient cette discussion d’un ceil plus positif, comme
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une fagon d’assurer une autodétermination du patient. Par ailleurs, le fait de prendre conscience de
I’influence de ces facteurs liés a la Personne sur la PPS dénote une sensibilité des infirmiéres aux
différences entre les individus soignés sur cette unité. Cela rejoint d’ailleurs la vision holistique
des infirmicres en oncologie, qui est décrite par I’ACIO dans le rdle de I’infirmiére en oncologie
relatif & la premiére norme de soins : « I’infirmiére apprécie la diversité des personnes et des
familles et reconnait I’incidence de 1’age, des capacités cognitives, de I’éducation et des contextes
culturels et ethniques » (ACIO, 2001, p. 31). Cette nécessité d’adopter une vision holistique de la
personne s’accorde aussi avec le cadre de référence de ce travail, le Modéle humaniste des soins
infirmiers — UdeM (Cara et al., 2016), qui soutient la primauté de la vision holistique de la personne
et de sa famille.

Le fait d’étre influencé par les signes d’ouverture du patient et la capacité d’introspection
de ce dernier sont deux facteurs d’influence qui n’ont pas été soulevés précédemment dans la
littérature et qui seront plus abordés dans cette discussion. Selon certaines participantes, il existe
des signes d’ouverture chez le patient qui I’incitent a entamer la discussion et aborder le sujet de la
PPS. Dans le cadre de I’¢tude, ces signes d’ouverture n’ont pas €té explicités, mais ils semblent
étre plutdt basés sur une impression de I’infirmicre quant a I’ouverture du patient. Dans les écrits
scientifiques, le concept d’ouverture a la PPS existe mais du point de vue des personnes soignées.
Par exemple, dans le cadre d’une revue systématique portant sur 20 études qualitatives, les themes
principaux qui ressortaient quant a I’expérience de la personne face a la PPS étaient en lien avec
I’ambivalence, la disponibilité et 1’ouverture (Zwakman et al., 2018). Dans le contexte de
conversation en PPS, I’ouverture de la personne est décrite comme la volonté et le niveau de confort
qu’elle ressent face au fait de partager des informations personnelles, notamment ses valeurs et ses
préférences pour les soins futurs (Zwakman et al., 2018). Afin de faciliter cette ouverture de la part

du patient, le role du professionnel de la santé est souligné comme essentiel (Zwakman et al., 2018).
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Ainsi, cette notion d’ouverture de la personne est trés liée a la relation entre la personne et le
soignant. De ce fait, il est possible que les infirmicres de 1’unité, avec la bonne approche, puissent
influencer cette ouverture de fagon positive.

La capacité d’introspection de la personne est un autre facteur d’influence de la PPS qui a
¢été soulevé par les participantes. Selon ces derniéres, les conversations en PPS sont plus faciles
avec une personne qui a une meilleure connaissance et compréhension de soi. Toutefois, les
participantes n’ont pas précisé si cette introspection permet aux personnes de mieux communiquer
en PPS en raison d’une compréhension plus profonde de leur état émotionnel ou si cela est plutot
lié¢ au fait qu’ils ont déja commencé a réfléchir a ce sujet, ce qui les aide a exprimer clairement
leurs besoins et volontés. Ce qui est ressorti du discours des participantes, ¢’est qu’un patient avec
une meilleure capacité d’introspection est davantage en mesure de reconnaitre ses limites face aux
soins. II est alors en mesure de verbaliser ses besoins a 1’équipe médicale et a sa famille, sans se
baser uniquement sur les options proposées par les professionnels de la santé. Aucun écrit
scientifique n’a été trouvé en lien avec cette capacité d’introspection du patient et la PPS. En
revanche, I’introspection personnelle des infirmieres est décrite comme un facteur facilitant a
I’initiation et a la maintenance des discussions en PPS avec la clientéle oncologique (Moore et
Reynolds, 2013; Pétré et al., 2017). Moore et Reynolds (2013) discutent de 1’introspection comme
un outil d’établissement de relations avec les patients et leur famille. Les infirmieres, qui
développent une compréhension sur comment leurs réactions émotionnelles influencent leurs
comportements en contexte de soin, peuvent cheminer vers des étapes pour changer leur

comportement et améliorer leurs fagons de communiquer en PPS (Moore et Reynolds, 2013).
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Environnement

Le concept-clé d’environnement, qui fait référence a tout ce qui entoure et interagit avec la
personne et sa famille, a aussi été associé a des facteurs d’influence par les participantes. En effet,
ces dernieres ont mentionné comment le leadership infirmier et le contexte de soins pouvaient
influencer la PPS. D’ailleurs, le facteur d’influence lié¢ au leadership infirmier, qu’il soit formel ou
informel, a été soulevé par toutes les participantes. Le leadership formel a été souvent attribué a
I’assistante infirmiére-chef (AIC), l'infirmiére spécialisée en soins palliatifs et I’infirmiére
pivot en oncologie (IPO). Pour les participantes, ces infirmieres ont une vision plus globale des
soins et sont en mesure d’assurer une plus grande continuité de soins qui va au-dela du quart de
travail, ce qui facilite leur role dans la PPS. Le fait que I’infirmiére spécialisée en soins palliatifs
soit la leader dans I’initiation de communication en PPS ressort dans la littérature (Walling et al.,
2017). Cependant, cette vision que I’équipe de soins palliatifs peut agir comme initiatrice des
conversations en PPS peut étre contraignante puisque la personne diagnostiquée du cancer devrait
avoir entamé cette discussion des le diagnostic. Ainsi, le fait que les équipes de 1’unité de soins
curatifs se fient sur les équipes de soins palliatifs pour aborder la PPS fait possiblement en sorte
que le sujet est abordé¢ tardivement et qu’il est associ¢ a une discussion de fin de vie. Pour ce qui
est du leadership de I’IPO, celui-ci est possiblement per¢u comme facilitant, non seulement a cause
de sa présence a la clinique ambulatoire et tout au long de la trajectoire de soins, mais aussi a cause
de son expertise. Comme souligné récemment par I’ACIO dans un énoncé de position, pour les
personnes atteintes de cancer et leur famille, les connaissances et I’expertise des infirmicres pivots
spécialisées en oncologie « permettent de bien anticiper les obstacles et les difficultés pouvant
accompagner un diagnostic de cancer ou la navigation d’un systéme de santé complexe » (ACIO,
2020, p. 3). De plus, comme souligné dans la recension des écrits de ce mémoire, les études portant

sur la PPS en contexte d’oncologie portent souvent sur les infirmicres pivot en comparaison aux
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infirmiéres qui travaillent sur une unité d’hospitalisation, en raison de leur role en premicre ligne
aupres des patients dés le diagnostic. Le leadership informel a également été soulevé par les
participantes comme un facteur facilitant a la PPS et il semble étre relié¢ a 1’exercice de mentorat
par les pairs. Les infirmicres avec plus de confort dans les discussions en PPS aident leurs colleégues
a ouvrir les portes en PPS, en semant les graines directement avec la personne, mais surtout en
partageant leur expertise sur les meilleures approches en PPS. Bien qu’informel, il est possible que
ce mentorat décrit par les participantes favorise les discussions en PPS, car le mentorat par les pairs
est une des interventions déja existantes pour la formation des professionnels de la santé en PPS
(Jimenez et al., 2018).

Un autre facteur d’influence qui peut jouer un role contraignant dans la PPS, qui n’a pas
été mentionné explicitement mais qui semblent présent dans le discours des participantes, est lié
au défi d’aborder la PPS sur I’unité. En effet, le contexte de soins, soit I’unité d’hospitalisation, fait
en sorte que les conversations en PPS auxquelles les participantes référent arrivent plutot
tardivement et agissent comme un ¢lément contraignant. Pour pallier ce facteur contraignant, les
infirmieres ont souligné 1’importance que les discussions débutent dans la clinique ambulatoire,
par les oncologues et les infirmiéres pivots. Par contre, I’incompréhension des infirmicres en
milieux hospitaliers face a la PPS semble étre un facteur contraignant qui s’ajoute au contexte de
I’unité de soins. Comme la PPS n’est pas toujours claire et qu’elle est souvent confondue avec les
directives médicales anticipées ou les niveaux de soins, il est possible de présumer que ces
conversations importantes ne sont pas débutées assez tot, méme dans le contexte d’une unité de
soins. Selon la plupart des participantes, 1’équipe de soins, incluant les infirmicres, débute les
conversations sur la PPS au moment de la détérioration de la condition de santé et concentre plutot
leurs discussions sur les préférences de fin de vie. De ce fait, les réflexions précoces sur la PPS ne

sont peut-Etre pas développées par les patients, qui n’auront pas bénéficié de cet accompagnement
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dans la discussion en milieu ambulatoire ou plus t6t, dés I’admission sur I'unité de soins. Lorsque
soutenue par un professionnel, cette réflexion précoce permet de développer une vision claire des
traitements futurs ainsi que des limites jugées acceptables pour la personne quant aux interventions
(Bestvina et Polite, 2017). La notion de temporalité des discussions en PPS entamées le plus tot
dans la trajectoire oncologique est aussi importante, car une conversation tot dans la trajectoire de
soins et en dehors de 1’hospitalisation permet aux personnes et a leur famille de réfléchir et de
discuter du sujet a leur rythme. De plus, cela permet aux personnes de mettre le plan par écrit dans
les directives médicales anticipées ou un autre document l1égal pour faciliter les décisions du
représentant 1égal et de 1’équipe médicale (Bestvina et Polite, 2017; Houben et al., 2014). Méme si
la PPS n’a pas eu lieu en clinique ambulatoire ou que 1’état de santé du patient se détériore,
I’hospitalisation est aussi un bon moment pour 1’infirmiére pour aborder la PPS, ainsi que pour
mobiliser le reste de 1’équipe (Izumi, 2017). Cette opinion a aussi été partagée par certaines
participantes de la présente étude.

Bien qu’aborder la PPS semble étre plus difficile pour les infirmiéres sur 1’unité
d’hospitalisation, il reste que I’admission est aussi un moment facilitateur a cette conversation,
comme soulevé par certaines participantes. En effet, une hospitalisation peut étre un ¢lément
deéclencheur pour introduire plus naturellement le besoin de parler de la planification de soins autant

par I’équipe, que par le patient et sa famille.

Soin

En lien avec le concept soin qui est un accompagnement de la personne afin de contribuer
a sa santé (Cara et al., 2016), les résultats font état de deux facteurs d’influence pouvant nuire a cet
accompagnement en contexte de PPS : la présence d’un certain malaise chez les infirmiéres par

rapport au sujet et le sentiment d’un manque de compétences dans la relation d’aide. Ainsi, le fait
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de ne pas savoir comment aborder le sujet avec les personnes et leur famille peut amener les
infirmieres a éviter les discussions sur la PPS. Bien que le malaise par rapport au sujet puisse étre
un malaise social relié a la fin de vie et la mort, le sentiment de manque de compétence est un
¢lément qu’il est possible de modifier. Ce sentiment d’incompétence se retrouve aussi dans les
études précédentes portant sur la PPS, qui mentionnent que les infirmiéres travaillant sur une unité
d’hospitalisation en oncologie ne sont pas a ’aise avec les conversations de la PPS (Banerjee et
al., 2016). Les infirmiéres (n=121), dans le cadre de cette étude, ont soulevé ne pas savoir comment
aborder le sujet et ne pas savoir quels mots choisir. Il est important de noter que les participantes
abordent quand méme le sujet lorsque certains éléments facilitants sont présents, par exemple
lorsqu’un lien de confiance est établi avec le patient et la famille.

Pour soutenir les infirmi¢res dans leur volonté d’aborder le sujet, le Cadre pour la
planification préalable des soins au Canada soutient que 1’éducation est la deuxiéme étape pour
établir une pratique solide en PPS, aprés 1’engagement (Association canadienne de soins palliatifs,
2012). En effet, en agissant suivant les €étapes proposées dans ce cadre, a long terme, les facteurs
contraignants pourront étre minimisés et les facteurs facilitants seront favorisés. Par exemple, en
agissant sur I’éducation, une formation pourrait étre offerte aux infirmicéres dans les milieux de
formation a la profession infirmiere et dans les milieux hospitaliers afin de clarifier la définition de
la PPS, développer les compétences en communication des infirmieres et soutenir leurs forces.
Toutefois, les écrits sont divisés sur I’efficacité de la formation. Une méta-analyse sur I’efficacité
de la formation en oncologie sur les techniques de communication, qui inclut 13 études dont 10
études randomisées, suggere que la formation sur les techniques de communication a un impact
positifsur la qualité de la communication entre le patient et le professionnel de la santé en oncologie
et sur la perception qu’ont les professionnels de la santé face aux conversations sur la mort (Barth

et Lannen, 2011). Dans une recension menée par Moore et al. (2013), qui inclut 1147
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professionnels de la santé dont 522 infirmicres ayant recu une formation sur les techniques de
communication, la formation sur les techniques de communication en oncologie permet
d’améliorer I’empathie et les compétences de collecte de données des professionnels. Toutefois,
une telle formation n’aurait pas d’impact positif sur les patients (Moore et al., 2013). Donc, méme
si ’impact sur le patient n’est pas direct, la formation pourrait aider I’infirmiére et la rendre plus
confortable face a la PPS. Il est donc possible de présumer qu’aprés une telle formation, les
infirmicres peuvent se sentir plus incluses dans le processus, vont percevoir une amélioration de
leurs compétences infirmiéres et se sentir plus confiantes face a de telles conversations, ce qui, au
final, pourrait les inciter a initier davantage de PPS avec les personnes qu’elles cotoient. De plus,
une formation sur la PPS et sur les habiletés de communication pourrait possiblement inciter les
infirmicres qui ne se reconnaissaient pas comme le professionnel responsable a participer a ces
conversations. En effet, certaines infirmiéres de I’échantillon voyaient leur implication comme
étant une forme de socialisation sans but précis. Ainsi, il est possible de croire qu'une telle
formation pourrait aider a surmonter certains facteurs contraignants, en conscientisant les
infirmicres a I’impact positif de I’intervention et la valeur du réle infirmier en PPS.

En résumé, selon les derniers écrits abordant les modeles de soins oncologiques, la PPS
devrait étre présente des les premiers rendez-vous des patients en oncologie (Bestvina et Polite,
2017). Il n’est pas encore clair qui est le meilleur professionnel pour intervenir en PPS. Par contre,
ce qui ressort est que la collaboration interprofessionnelle est la meilleure approche a adopter en
termes de faisabilité et d’efficacité (Bestvina et Polite, 2017). Le médecin traitant, les infirmicres,
les infirmicres praticiennes et les travailleurs sociaux peuvent tous soutenir le patient dans la PPS.
D’autant plus, le cadre canadien en PPS recommande que les établissements déterminent comment
I’intervention en PPS doit étre planifiée et structurée au sein de leur organisation (Association

canadienne de soins palliatifs, 2012).
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Limites et forces de I’étude

I1 est important de considérer certaines limites possibles de cette étude. Premic¢rement, il y
a des limites concernant la recension des écrits. D’abord, la recension des écrits a été échelonnée
sur quatre ans. Il est possible qu’il y ait des études de qualité qui n’ont pas été incluses dans la
recension parce que la recherche initiale a eu lieu entre septembre 2016 et octobre 2017, enrichie
ensuite par la mise a jour en 2020. Il aurait été plus efficace de finaliser le projet dans les plus brefs
délais, pour éviter de revenir sur la recension. Ensuite, il est important de noter que méme dans la
littérature, la PPS est encore trés souvent utilisée de facon interchangeable avec les directives
médicales anticipés et les niveaux de soins. Pour produire une recension des écrits, il est important
de se positionner sur la définition de la PPS utilisée et ne pas hésiter a exclure des études qui
utilisent le terme pour une autre raison, par exemple pour évaluer la fréquence de la complétion
des documents. Sinon, il est alors important de différencier ces études et bien appliquer la critique
de leur utilisation du terme PPS.

Deuxiémement, certaines limites dans la méthode peuvent étre soulignées. Il avait été prévu
de recruter entre 8 et 15 participantes, mais le contexte pandémique COVID-19 a fait en sorte que
le recrutement a pris fin en mars 2020. Il a toutefois été possible de constater qu’une certaine
saturation théorique était atteinte en raison de la redondance des catégories ressorties des entrevues
et du fait qu’il n’y avait pas d’émergence de nouvelles catégories lors de 1’analyse de la derniere
entrevue. Néanmoins, dans la vision de I’étude descriptive interprétative, ce n’est pas la saturation
qui est le but recherché, mais plutdt 1’obtention d’une vision profonde de la perception des
participantes, tout en reconnaissant que I’expérience des participantes est unique et que la présence
de variations est normale (Thomson Burdine et al., 2021). Si le recrutement avait pu étre poursuivi,
peut-&tre aurait-il été intéressant de soutenir davantage les catégories déja identifiées avec une ou

deux participantes de plus. Cependant, dans le contexte, nous étions confortables avec cet
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¢échantillon, car la saturation théorique nous laisse entrevoir I’échantillonnage adéquat (Saunders
et al., 2018).

En troisiéme lieu, concernant le milieu de I’étude, la division de I’unité en quatre spécialités
peut étre une limite associée a ce projet de recherche, car il s’agit d’une configuration particuliere
a ce milieu de soins, d’autant plus qu’il a été possible de voir que cela avait un impact sur la
perception des infirmieres face a la PPS ainsi que sur les facteurs d’influence. Il est donc possible
que la transférabilité des résultats soit plus difficile dans d’autres contextes de soins. Toutefois,
nous avons tenté de décrire le mieux possible le contexte du milieu, afin de permettre aux lecteurs
de bien entrevoir les possibilités de transférabilité. Par ailleurs, toujours au niveau organisationnel,
en plus de la structure particuliére de cette unité, le fait de faire partie d’'un milieu hospitalier
universitaire de soins tertiaires-quaternaires (soins ultraspécialisés) peut amener les infirmiéres a
étre en contact avec des cas plus complexes. De ce fait, I’expérience de ces infirmiéres n’est peut-
étre pas représentative des infirmiéres en oncologie de toute la province.

En quatrieme lieu, il est important de noter que le contenu des entrevues n’a pas permis de
développer des catégories sous le concept clé de la santé. Les participantes abordent I’état
émotionnel du patient, I’incertitude vis-a-vis son état de santé et son unicité en tant qu’individu.
Ce sont des catégories qui se rapportent toutes a la vision holistique de la personne et 1’état
dynamique de ce concept clé. Plus encore, le concept de santé est défini, selon le Modele humaniste
des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2015, p. 2), comme « une expérience unique, [qui]
correspond a I’optimisation continue du bien-étre, du mieux-étre et de I’harmonie (dynamique et
multidimensionnelle) telle que définie par la personne ». Il n’est donc pas surprenant que les
participantes de cette étude n’ont pas pu développer en profondeur 1’expérience de la personne
vivant avec le cancer, car selon le cadre, ceci est défini par la personne elle-méme. Dans ce sens,

pour les prochaines études, il serait intéressant d’aborder directement les personnes hospitalisées
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en oncologie pour explorer leur propre expérience en PPS. De plus, dans les prochaines études
qualitatives descriptive, pour renforcer la validité de 1’étude, il serait possible d’entreprendre la
vérification des conclusions par les participantes. Cependant, cet exercice servirait non pas a
infirmer les conclusions de la chercheuse, mais plutdét a essayer de mieux comprendre et
d’approfondir pourquoi certaines participantes pourraient ne pas étre en accord avec certaines
conclusions. Cet exercice est proposé par Thorne et al. (1997) dans 1’optique d’approfondir les
conclusions dans la réalité partagée du chercheur et des participants.

Outre ces limites, le projet de recherche a également des forces qui en font un projet
pertinent et innovant. En effet, il s’agit d’une étude s’intéressant particuliérement a la perception
des infirmiéres qui travaillent directement sur les unités de soins, ce qui est plutdt rare dans les
recherches abordant la PPS. De plus, 1’échantillonnage trés hétérogéne nous a permis d’avoir la
vision de participantes ayant des expériences tres variées. Finalement, le devis de recherche est une
force étant donné que le sujet est aussi nouveau et encore en développement. Le devis qualitatif
permet en effet d’explorer toutes les facettes de 1’expérience des infirmieres en PPS, bien avant
que les connaissances sur le sujet soient assez développées. En effet, avant de commencer a
mesurer les variables reliées a la PPS, il faut explorer 1a PPS pour comprendre les variables en jeu.
De plus, le choix de la méthode d’analyse descriptive interprétative est trés approprié et adapté a
une ¢tude infirmiere, puisqu’il s’agit de mettre en lumicre des variations de I’expérience et non pas
de généraliser et standardiser (Thorne, 2013). De plus, cette méthode qui vise la recherche de
variations est encore plus pertinente en raison du fait que le sujet a I’étude, la PPS, est tres

dynamique et adapté a chaque personne.
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Recommandations

Les résultats de ce projet ameénent donc a suggérer quelques recommandations autant aux
niveaux de la pratique, que de la gestion, de la recherche et de la formation. Au niveau de la
pratique, il apparait nécessaire que les infirmiéres procédent a un exercice de réflexion et
d’introspection pour évaluer leur implication en PPS. Dans le cas ou I’implication est minime, il
est nécessaire d’évaluer les raisons de cette implication minimale et quels changements doivent
avoir lieu pour s’ouvrir a cette pratique. Pour commencer, il est possible que cela nécessite une
prise de conscience personnelle quant a ses propres limites et aux raisons de I’inconfort face a ces
conversations. Cette réflexion personnelle doit étre encouragée des la formation en sciences
infirmicres par des activités de pratique réflexive qui permettent de prendre conscience, entre
autres, de ses forces, ses limites, ses croyances et ses fragilités. De plus, lors de I’intégration d’une
infirmicére dans 1’équipe de soins oncologiques, il pourrait étre intéressant de proposer de tels
ateliers de pratique réflexive afin de permettre a I’infirmiére de prendre conscience de ce qui
I’habite. Pour faciliter une pratique réflexive autoguidée chez les infirmieres, la tenue d’un journal
ou portfolio sont identifiés comme des fagons qui contribuent au développement personnel et a la
conscience de soi (Rasheed et al., 2019). Cette approche réflexive sur ses propres limites, forces et
améliorations nécessaires devra se faire au niveau personnel, mais aussi au niveau de I’équipe
infirmicre, de 1’équipe multidisciplinaire et au niveau organisationnel. En vue d’améliorer la
pratique personnelle et contribuer a la formation continue selon la responsabilité professionnelle,
les infirmiéres peuvent suivre des formations en soins palliatifs et en relation d’aide ce qui
permettre de bonifier les compétences favorisant la PPS. Du point de vue clinique, il est aussi
important de valoriser le role infirmier en PPS. Un processus plus systématique de PPS sur les
unités permettra d’inclure les infirmiéres en tant qu’intervenantes clés, une meilleure collaboration

multidisciplinaire et possiblement une meilleure communication en PPS entre la personne
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hospitalisée, sa famille et 1’équipe multidisciplinaire. Comme mentionné par la plupart des
participantes, les infirmiéres sont des agentes de changement, elles sément des graines. Les
infirmieres sont présentes tout au long de la trajectoire de soins d’un patient en oncologie. Les
maintes conversations en PPS, parfois bien courtes, ont un impact global trés important quant aux
décisions de soins prises par la personne hospitalisée.

Au niveau de la gestion, il est important de faire une réflexion sur la position de
I’organisation quant a la PPS et comment il est possible d’améliorer la pratique des équipes. La
position de 1’organisation doit étre adaptée a la réalité du milieu et pour ce faire, il est nécessaire
de travailler directement avec des équipes cliniques de chaque hopital, pour adapter les protocoles
de PPS a leur réalité. Plus spécifiquement, 1’organisation devra clarifier sa position a savoir que les
soins oncologiques ne sont pas uniquement a visée curative, mais qu’ils doivent aussi s’imprégner
d’une approche palliative, en suivant la position gouvernementale de la Loi concernant les soins
de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014). Cette vision permettra a la PPS d’avoir une plus
grande visibilité dans les soins curatifs, en ambulatoire et sur les unités d’hospitalisation. Plus
encore, 1’organisation doit assurer une infrastructure et un message harmonisé¢ pour tout le
personnel engagé en PPS, par exemple pour assurer un processus de documentation, de référence
aux ressources appropriées et de suivi de la PPS avec le patient et sa famille. Cette position
organisationnelle face a la PPS permettrait d’éviter ce que des auteurs appellent un climat
d’évitement (Llewellyn et al., 2018). En effet, une étude qualitative a eu lieu avec des membres de
I’équipe (n=15; médecins, infirmiéres et autres professionnels de la santé¢) dans le département de
neuro-oncologie d’un hopital tertiaire du Royaume-Uni (Llewellyn et al., 2018). Selon les
entrevues, bien que la PPS soit vue comme une intervention importante, aucune documentation
formelle de PPS n’a eu lieu (Llewellyn et al., 2018). Plus encore, des conditions d’évitement sont

créés dans un environnement clinique trés occupé, ou la responsabilité collective est plutdt
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interprétée comme une responsabilité de 1’autre (Llewellyn et al., 2018). Les auteurs de cette étude
concluent qu’il est essentiel de créer un modele de PPS avec une structure formelle qui délimite le
role de chaque membre de 1I’équipe pour éviter la création d’un climat d’évitement dans les équipes
(Llewellyn et al., 2018). L’organisation peut aussi faciliter la PPS, en offrant des formations aux
employés et en rédigeant une position officielle de 1’établissement sur le sujet. La formation dans
le milieu peut couvrir la définition de la PPS, I'importance de celle-ci et le role de I’infirmiére
adapté a la clientele. De plus, des cours de communication et relation d’aide peuvent pallier
I’incertitude partagée par les participantes quant a la fagon d’aborder le sujet et les mots a choisir.
En plus de la formation, des guides pourraient étre distribués par les organisations afin de faciliter
les conversations (Fahner et al., 2019). D’ailleurs, il existe plusieurs guides de communication,
comme 1’ont trouvé Fahner et al. (2019) dans leur revue des écrits basée sur 82 articles
scientifiques. Toutefois, ces guides sont treés hétérogenes en termes de contenus, et portent souvent
davantage sur les directives médicales anticipées que sur I’ensemble de la PPS et sur 1’aspect
dynamique et flexible de cette discussion. Le temps que les recherches continuent a évoluer sur le
sujet des guides de communication sur la PPS, des formations de communications plus générales
et de mentorat peuvent €tre proposés aux infirmieres pour accompagner les patients et les familles
dans la PPS. Finalement, les gestionnaires doivent reconnaitre I’impact émotionnel de la pratique
en PPS sur les infirmicres impliquées et agir afin de minimiser le plus possible cet impact. Par
exemple, les gestionnaires pourraient offrir de 1’accompagnement ou du temps pour minimiser
certaines barrieres a la PPS, telles que la détresse des infirmiéres et le manque de temps.

Au plan de la recherche, il est encore nécessaire de décrire I’impact sur la pratique des
changements législatifs passés et les changements qui sont en cours en lien avec la Loi concernant
les soins de fin de vie (Editeur officiel du Québec, 2014). De plus, la relation entre les DMA et la

PPS est encore a clarifier, car des multiples définitions de ces deux concepts étroitement reliés
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existent. Il est parfois difficile de les différencier dans la littérature, a cause de la définition que
chaque auteur adopte de la PPS et des DMA. 1l est donc de la responsabilité de chaque chercheur
de s’assurer de bien distinguer les deux concepts et ne pas mesurer la PPS seulement par la
complétion des DMA. La pratique de la PPS va ainsi progresser et changer en se basant sur ces
définitions. Il est aussi essentiel de comprendre la perception de tous les membres de 1’équipe
multidisciplinaire, particulierement face au role infirmier en PPS et la valeur que les infirmicres
peuvent amener a la collaboration et I’expérience des personnes hospitalisés sur I’unité d’oncologie
et leur famille. D’autant plus que la perception des professionnels de 1’équipe multidisciplinaire et
des infirmicres changera a mesure que les concepts évolueront. Plus encore, il est approprié¢ aussi
de voir la perception du patient et de sa famille face a la PPS, leurs attentes, et le role a jouer par
I’équipe de soins. Particulierement dans le domaine de 1’oncologie, il pourrait étre intéressant de
suivre I’évolution d’un mod¢le de soins qui permettrait d’intégrer la PPS, par exemple I’approche
palliative précoce, afin d’évaluer I’effet de la PPS dans les milieux de soins.

Au plan de la formation, il est nécessaire d’introduire le concept de la PPS dés la formation
initiale des infirmieres. Ceci nous renvoie au Cadre pour la planification préalable des soins au
Canada, qui soutient que 1’éducation est la deuxieme étape pour €tablir une pratique solide en PPS,
apres ’engagement (Association canadienne de soins palliatifs, 2012). L’éducation sur la PPS et
le réle que peut occuper I’infirmiere dans cette discussion est encore plus important au cours de la
formation des infirmicres spécialisées en oncologie. De plus, il est essentiel de présenter et
enseigner des modéles de soins qui intégrent les soins palliatifs et les soins curatifs en
chevauchement. Ces deux spécialités ne doivent pas étre vues en silo, comme des étapes qui se
suivent, mais plutét comme deux approches complémentaires. D’autre part, afin d’améliorer les
compétences des infirmicres et diminuer leur sentiment d’impuissance, il est important d’offrir des

cours pratiques en relation d’aide autant dans le contexte de la formation initiale qu’en formation
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continue. En effet, le niveau de confort des infirmiéres novices face aux discussions difficiles sur
la fin de vie peut aussi étre positivement influencé par des simulations cliniques (Kunkel et al.,
2016). Des cours pratiques tels que des scénarios de simulation clinique peuvent encourager les
infirmiéres a s’initier, a pratiquer et a normaliser les conversations en PPS, incluant les
conversations sur la fin de vie. Dans le milieu de travail, I’implantation de la PPS peut inclure des
cours, des jeux de roles, de la rétroaction et la présence de formateurs disponibles afin
d’accompagner les infirmicres lors de leurs premicres interventions avec les patients (Bestvina et
Polite, 2017). 1l existe donc plusieurs options permettant de soutenir les infirmiéres a mieux

comprendre leur role et a bonifier leur sentiment de compétence li¢ a la PPS.
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Conclusion



Cette recherche a permis de mieux comprendre la perception de la PPS par les infirmicres
travaillant sur une unité d’oncologie dans un hopital québécois de soins tertiaires-quaternaires.
Ainsi, les infirmiéres voient la PPS comme une discussion conjointe et continue, qui illumine les
zones grises. Les participantes ne se sentent pas toujours a I’aise a aborder la PPS avec les patients
et leur famille, mais cherchent a semer les graines et ouvrir les portes a la discussion,
particulierement quand 1’état de santé du patient se détériore. Les facteurs facilitants et
contraignants a la PPS tels que pergus par les infirmiéres ont aussi été explorés a la lumiére du
Modéle humaniste des soins infirmiers — UdeM (Cara et al., 2015). Cette exploration permet
d’entrevoir des difficultés, reliées a I’institution, a 1’équipe de travail et a la diversité de cultures
de soins, sur lesquelles il est possible d’agir pour influencer positivement la pratique infirmiére en
PPS. De plus, certains facteurs facilitants a la conversation de la PPS, reliés au lien de confiance
entre I’infirmiére et la Personne et la vision du réle infirmier dans la PPS, peuvent aussi guider les
organisations de travail et la recherche afin d’influencer positivement la pratique en PPS. Plus
encore, cette étude est un ajout au nombre limité des études sur la PPS en oncologie au Québec.
Particulierement suite aux changements législatifs apportés par la Loi concernant les soins de fin
de vie (Editeur officiel du Québec, 2014) qui souligne I’importance des soins palliatifs de qualité
et adaptés a la personne, la PPS est grand atout. La PPS illumine les zones grises et permet, de
facon anticipée, de planifier et d’organiser des soins qui soient plus adaptés a la personne et sa
famille.

Plus spécifiquement pour le milieu dans lequel a eu lieu I’étude, les résultats de cette étude
peuvent aider a orienter certains changements. Comme discuté précédemment, présentement, les
seuls documents en lien avec la PPS sont les niveaux de soins et les DMA. De plus, ces documents
ne couvrent qu’une partie de la PPS et n’incluent pas I’infirmiere dans le processus de réflexion,

de décision, de communication et de consignation de ce plan par la personne hospitalisée. De
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surcroit, malgré que le formulaire des niveaux de soins doit étre complété dans les premieres 24
heures de 1’admission a I’hopital, ce document est rarement présent dans le dossier selon
I’expérience clinique de 1’étudiante-chercheuse. Toutefois, il semblerait, selon une source interne,
qu’un désir d’harmonisation de la documentation est présent au sein de I’organisation. Une telle
initiative devrait d’ailleurs entrainer la création d’un document d’évaluation infirmiere lors de
I’admission des patients en oncologie. Dans ce document devrait se retrouver une question sur
I’existence de DMA pour chaque patient. Ceci pourrait permettre aux infirmieres d’étre plus
impliquées dans la PPS des personnes hospitalisées sur une unité de soins oncologiques, ainsi que
de continuer d’ouvrir la porte a ces discussions importantes. Les résultats de la présente étude
pourraient inciter le milieu a inclure d’autres questions reliées a la documentation et 1’évaluation
infirmicre.

En espérant que les résultats de cette recherche permettent de prendre conscience de
I’importance de s’intéresser aux différents facteurs contraignants et facilitants a la PPS et
éventuellement au niveau de confort des infirmieres face a la PPS, afin de soutenir leur participation
et mettre en place des interventions permettant de faciliter leur implication dans la PPS et minimiser
les obstacles a celle-ci.

Car comme le mentionne Gawande (2014, p. 245), notre but ultime, apres tout, n’est pas

une bonne mort, mais une bonne vie jusqu’a la fin.
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Annexe A : Cadre pour la planification préalable des soins (PPS) au Canada
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Annexe B : Le Modéle humaniste des soins infirmiers — Université de Montréal
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Annexe D : Guide du participant et formulaire de consentement version francaise



Titre de I'étude:

Numéro de protocole:

Chercheur responsable:

Co-chercheurs/sites:

INTRODUCTION

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Perception infirmiére de la planification prealable de soins
aupres de la clientele oncologique

2019-4665

Lidia Cosencova, RN, MScN (c), Etudiante-chercheure,

Infirmiére clinicienne, Hématologie Oncologie,

Christine Genest, RN, PhD, direction de recherche de
I'étudiante, Professeure adjointe, Faculté des sciences
infirmiéres, Université de Montréal

On vous invite a participer a cette recherche car vous étes infirmier/ére sur 'unité d’Hématologie

Oncologie du

Avant d’accepter a participer dans cette étude et signer le formulaire de consentement, prenez le
temps de lire, comprendre et s’interroger sur I'information qui suit.

Version: 1 Date: October 4, 2018
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On vous invite aussi de discuter avec le chercheur responsable de cette étude (Lidia Cosencova) ou les
autres membres de I'équipe de recherche, et leur poser n'importe quelle question. De plus, n’hésitez
pas a poser des questions sur les détails qui ne sont pas clairs dans le consentement.

CONTEXTE

Au niveau legislatif la récente Loi concernant les soins de fin de vie souléve indirectement la primauté
de la planification préalable des soins (PPS). En effet, cette loi a pour but d’assurer I'accessibilité aux
soins palliatifs et aux soins de fin de vie a toute la population. Elle encadre les pratiques de ces soins, et
précise les droits de personnes et des organisations. Entre autres, la Loi concernant les soins de fin de
vie (2016) stipule le droit des personnes a des soins palliatifs de qualite et adaptes aux besoins de la
personne, tout en respectant la dignité et I'autonomie de la personne. Ainsi, dans la vision des soins
adapteés aux besoins, la PPS devrait étre envisagée avec les patients et leur famille rapidement dans
leur cheminement oncologique. Plus encore, les infirmieres de par leur proximité avec les patients
pourraient jouer un role de leader et influencer positivement l'initiation de la PPS, dans la vision
multidisciplinaire des soins de support. Pourtant, selon I'expérience des autres pays dans un
cheminement similaire, comme les Etats-Unis et |'Australie, nous laisse croire que cette compétence
infirmiére n’est pas toujours développée, ni mise en pratique. Cette étude cherche a décrire, dans la
particularité du contexte québecois, la perception des infirmieres de la planification préalable des soins
(PPS).

BUT DE L'ETUDE

Le but de ce projet sera d’explorer, avec les infirmieres, leur perception face a la planification préalable
des soins (PPS) avec les patients atteints de cancer, ainsi que les facteurs facilitants et contraignants.
Pour cette recherche nous allons recruter 8 a 15 participants, hommes et femmes, agées de 18 ans et
plus.

DESCRIPTION DE LA PROCEDURE DE RECHERCHE

L'étude sera conduite au -, unité -

1. Durée et nombre de visites

Votre participation a cette étude consiste d’une visite de 45 a 60 minutes dans un lieu de votre choix.
2. Apergu de la participation a I'étude

Vous &tes invités a participer a un entretien individuel pour discuter de votre perception de la PPS en
oncologie et des facteurs facilitants et contraignants. Le chercheur, Lidia Cosencova, sera la personne
qui dirigera les entrevues de 45 a 60 minutes. Les entrevues seront enregistrées et des notes seront

prises. Ensuite le verbatim sera transcrit. Les participants sont aussi demandés de remplir un
questionnaire sociodémographique.
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3. Procédure de recherche

Pendant votre participation dans cette recherche, vous étes demandé de:
e Signer e formulaire de consentement
e Compléter le questionnaire sociodemographique
e Participer a 'entrevue semi-structurée

BENEFICES ASSOCIES A L’ETUDE

Il n'y a pas de bénéfices directs a la participation a cette recherche. Pourtant, nous espérons que les
résultats de I'étude vont contribuer au développement des connaissances scientifiques dans ce
domaine de cette recherche.

LES RISQUES ASSOCIES A 'ETUDE

La durée de la participation peut etre un inconvénient. De plus, &tre enregistre peut étre source
d’inconfort. Vous pouvez refuser de réepondre aux questions et/ou de participer a I'ensemble de
I'étude en tout temps. Vous n’avez pas a donner de raisons sur votre choix de ne pas répondre ou de
se retirer de I'étude. A tout moment, si vous vous sentez inconfortable n’hésitez pas a le partager avec
le chercheur qui va arréter I'entrevue. De plus, certaines discussions sur la pratique peuvent
declencher des emotions difficiles. Si vous sentez le besoin de consulter un professionel, vous pouvez
vous adreser aux services confidentiels et sans frais du Programme d’aide aux employeés du

Pour plus de détails, consultez I'intranet du - sous |'onglet Santé et securite au travail.

LA PARTICIPATION VOLONTAIRE ET LE DROIT DE RETRAIT

Votre participation a cette étude est volontaire. Vous étes donc libre de refuser d’y participer. Vous
pouvez également vous retirer de ce projet a n'importe quel moment, sans avoir a donner de raisons,
en informant I'équipe de recherche. Votre decision de ne pas participer a ce projet de recherche ou de
vous en retirer n’aura aucune conséquence sur la votre emploi ou toute évaluation ou rapport lié au
travail. Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait avoir un
impact sur votre décision de continuer a participer a ce projet vous sera communiquée rapidement.

Le chercheur responsable de ce projet de recherche ou le comité d’éthique de la recherche peuvent
mettre fin a votre participation, sans votre consentement. Cela peut se produire si de nouvelles
découvertes ou informations indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérét,
si vous ne respectez pas les consighes du projet de recherche ou encore s'il existe des raisons
administratives d’abandonner le projet.

Si vous vous retirez du projet ou étes retiré du projet, I'information et le matériel déja recueillis dans le
cadre de ce projet seront néanmoins conservés, analysés ou utilisés pour assurer l'intégrité du projet.

Si vous vous retirez ou vous étes retirés du projet, vous pouvez demander de retirer toutes les données
qui ont étes recueillis sur vous. Si vous demandez de vous retirer, et les données peuvent étre
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identifiées comme les votres, ils vont étre deétruits. Cependant, il sera impossible de retirer vos
données ou votre matériel des analyses menées une fois ces derniéres publiées ou diffusées. Si les
données sont anonymes (c’est-a-dire ne contient aucune donnée qui permet de vous identifier), les
données seront conservés, analysés ou utilisés pour assurer I'intégrité du projet.

LA CONFIDENTIALITE

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur et son équipe vont recueilleront, dans
un dossier de recherche, les renseignements vous concernant et nécessaires pour répondre aux
objectifs scientifiques de ce projet de recherche.

Dans le formulaire sociodémographique, les données suivantes vont étre recueillis: age, sexe,
scolarité, langue principale, les années d’expérience et le niveau de confort dans les discussions
palliatives.

Tous les renseignements recueillis demeureront confidentiels dans les limites prévues par la loi. Vous
ne serez identifié que par un numéro de code. La clé du code reliant votre nom a votre dossier de
recherche sera conservée par le chercheur responsable de ce projet de recherche. Il est également
demandé de ne pas discuter avec I'équipe de soins votre participation dans ce projet, ou celle des
autres. De plus, si vous désirez assurer votre confidentialité, les entrevues peuvent avoir lieu en dehors
du lieu de travail.

Tous les enregistrements audio vont étre transcrits (le verbatim sera écrit en texte) de fagon anonyme
(c’est-a-dire votre nom ne sera pas apparu dans les transcriptions). Les enregistrements audio seront
détruits ensuite. Il est possible que votre verbatim soit utilisé pour les publications et/ou conférences.
Par contre, les précautions seront prises pour s’assurer qu’il ne sera pas possible de vous identifier.

Les données de I'étude seront gardées par le chercheur responsable pour la durée de 7 ans.

Les données de recherche pourront étre publiées ou faire I'objet de discussions scientifiques, mais il ne
sera pas possible de vous identifier.

Dans le cas d’un audit, les données de I'étude incluant ceux qui peuvent vous identifier pourront étre
examinées par une personne mandatée par I'institution ou le Comité d'éthique de la recherche. Tous
ces individus et organisations adhérent a la politique sur la confidentialité.

CONFLIT D’INTERET

Les chercheurs n’ont pas de conflit d’intérét a declarer.

LA COMPENSATION

Vous ne recevrez pas de compensation financiére pour votre participation a ce projet de recherche. Les
entrevues prendront place en dehors des heures de travail seulement.
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PARTAGE DES RESULTATS DE L'ETUDE

Ala fin de I'étude, une présentation des résultats de I'étude seront fait pour I'unité. Selon les régles de
confidentialite, aucun nom de participant sera partage. De plus, les participants sont demandés de ne
pas dévoiler leur identité a I'équipe de soins.

Les résultats de I'étude peuvent aussi étre présentés dans les conférences et publiés dans les journaux.

EN CAS DE PREJUDICE

En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits et vous ne
libérez pas le chercheur responsable de ce projet de recherche et I'établissement de leur responsabilité
civile et professionnelle

PERSONNES-RESSOURCES

Si vous avez des questions ou éprouvez des problémes en lien avec le projet de recherche, ou si vous
souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec le chercheur responsable (Lidia Cosencova)
ou avec une personne de I'équipe de recherche au numéro suivant _ ou par courriel :
lidia.cosencova@umontreal.ca.

Pour toute question concernant vos droits en tant que participant a ce projet de recherche ou si vous
avez des plaintes ou des commentaires a formuler, vous pouvez communiquer avec le Bureau de la
commissaire aux plaintes et a la qualité du -au numeéro :_, poste

Pour toute préoccupation sur vos droits ou sur les responsabilités des chercheurs concernant votre
participation a ce projet, vous pouvez contacter le conseiller en éthique du Comité d’éthique de la
recherche en santé (CERES) par courriel a I'adresse ceres@umontreal.ca ou par téléphone au (514)

343-6111 poste 2604 ou consulter le site http://recherche.umontreal.ca/participants.

ASPECT ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Le Comité d'éthique de la recherche du _a examiné cette étude et a

la responsabilite de la surveiller.
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Titre de I'étude: Perception infirmiére de la planification préalable de soins
aupres de la clientele oncologique

SIGNATURES

Signature du participant

Jai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. On m’a expliqué le projet de

recherche et le présent formulaire d’'information et de consentement. On a répondu a mes questions

et on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. Aprés réflexion, je consens a participer a ce

projet de recherche aux conditions qui y sont annoncées.

Jaccepte I'enregistrement audio durant 'entrevue.

Nom du participant Signature Date

Signature de la personne qui obtient le consentement

Jai expliqué au participant le projet de recherche et le présent formulaire d’information et de
consentement et j'ai répondu aux questions qu’il m’a posées.

Nom du chercheur responsable Signature Date
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Annexe E : Guide du participant et formulaire de consentement version anglaise



INFORMATION AND CONSENT FORM

Research Study Title: Advance care planning nursing perspective, inpatient
oncology
Protocol number: 2019-4665

Researcher responsible for the
research study:

Lidia Cosencova, RN, MScN (c), Student-researcher, Nurse
clinician, Hematology Oncology,

Co-Investigator(s)/sites: Christine Genest, RN, PhD, Student’s research director,
Associate Professor, Faculté des sciences infirmiéres,
Université de Montreal

INTRODUCTION

We are inviting you to take part in this research study because you are a nurse on the inpatient
oncology unit of the

However, before you accept to take part in this study and sign this information and consent form,
please take the time to read, understand and carefully examine the following information.
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We invite you to speak to the researcher responsible for this study (Lidia Cosencova) or to other
members of the research team and ask them any questions you may have about this study. Please also
ask a member of the research team about any parts of this consent form you do not understand.

BACKGROUND

In legal terms the recent Act respecting end-of-life care indirectly supports the primacy of advance care
planning (ACP). Indeed, the Act aims to ensure the accessibility of palliative and end-of-life care to the
entire population. It frames the practices of this care and specifies the rights of people and
organizations. Among other things, the End-of-Life Care Act stipulates the right of individuals to quality
palliative care adapted to the needs of the individual, while respecting the dignity and autonomy of the
person. Thus, in the vision of personalized care, ACP should be considered with patients and their
families early in their cancer journey. Moreover, nurses, because of their proximity to patients, could
play a leading role and positively influence the initiation of ACP, in the multidisciplinary vision of
supportive care. However, the experiences of other countries, such as the United States and Australia,
suggest that this competence is far from being assumed by nurses. The present study will seek to
describe, in the particular context of Quebec, the nurses’ perception of ACP.

PURPOSE OF THE RESEARCH STUDY

The purpose of this study is to describe the nursing perception of advance care planning (ACP) with
oncology patients, and the barriers and the facilitators to it.
For this research study, we will recruit 8 to 15 participants, men and women, aged 18 years and older.

DESCRIPTION OF THE RESEARCH PROCEDURES

This research study will take place at - - unit.

1. Duration and number of visits

Your participation in this research study will consist of one visit of 45 to 60 minutes at a place of your
choice.

2. Overview of study participation

You are invited to participate in an individual interview to discuss your perception of the oncology
nursing perception of ACP, and the barriers and facilitators to it. The researcher, Lidia Cosencova, will
be the one taking notes and conducting the interviews that will last approximately 45 to 60 minutes.
The interview will be audio recorded and transcribed. Participants will also be asked to fill out a
sociodemographic survey.
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3. Study Procedures

During your participation in this research study, you will participate in the following procedures:
® Sign a consent form.
e Complete a sociodemographic form
e Participate in a semi-structured interview.

BENEFITS ASSOCIATED WITH THE RESEARCH STUDY

There is no direct benefit to you for participating in this research. However, we hope that the study
results will contribute to the advancement of scientific knowledge in the study field. The unit will be
informed of the findings of this research.

RISKS ASSOCIATED WITH THE RESEARCH STUDY

The duration of participation may be an inconvenience. Moreover, it may feel uncomfortable to be
recorded. You can refuse to respond to any question and/or choose to stop participating in the study
altogether at any time. You do not have to give any reason for refusing to answer a question or for
stopping to participate. If you feel uncomfortable at any time, do not hesitate to tell the researcher(s)
who will stop the interview. Also, some discussions regarding the practice may trigger some difficult
emotions. If you need to consult a professional, you can address the confidential free service of
Employee Assistance Program. For more details you can consult - intranet under Occupational
health and safety.

VOLUNTARY PARTICIPATION AND THE RIGHT TO WITHDRAW

Your participation in this study is voluntary. Therefore, you may refuse to participate. You may also
withdraw from the ongoing project at any time, without giving any reason, by informing a member of
the study team. Your choice to participate or withdraw from this study will have no bearing on your job
or on any work-related evaluations or reports. You will be informed in a timely manner if any
information becomes available that may impact your willingness to continue participating in this study.

The researcher or the Research Ethics Board may put an end to your participation without your
consent. This may happen if new findings or information indicate that participation is no longer in your
interest, if you do not follow study instructions, or if there are administrative reasons to terminate the
project.

If you withdraw or are withdrawn from the study, you may also request that the data already collected
about you be removed from the study. If you request that your data be removed, and the information
already collected about you can be identified as yours it will be destroyed. However, it will be
impossible to remove any data from the analysis after it will be disseminated or published. If the data
has been anonymized or was always anonymous (i.e. does not contain any information that can be
used to identify you), the data will continue to be used in the analysis of the study.
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CONFIDENTIALITY

During your participation in this study, the researcher and his/her team will collect and record
information about you. They will only collect information necessary for the study.

The following information will be collected in the sociodemographic form: age, gender, schooling,
primary language, years of experience and comfort level with palliative discussions.

All the information collected during the research project will remain confidential to the extent
provided by law. You will only be identified by a code number. The key to the code linking your name
to your study participant number will be kept by the researcher. You are equally asked to not discuss
your participation in the project or the participation of your coworkers. Moreover, if you wish to
ensure your confidentiality the interviews can take place outside of the workplace.

All audio-recordings will be transcribed (your words will be written down) in a de-identified fashion
(i.e. your name will not appear in the transcripts). The audio-recordings will then be destroyed. It is
possible that direct quotes of what you said will be presented in publications and/or conferences.
However, precautions will be taken to ensure that it will not be possible to identify you.

The study data will be stored for 7 years by the researcher responsible for the study.

The data may be published or shared during scientific meetings; however, precautions will be taken to
ensure that it will not be possible to identify you.

For auditing purposes, the research study files which could include documents that may identify you
may be examined by a person mandated by the institution, or the Research Ethics Board. All these
individuals and organizations adhere to policies on confidentiality.

CONFLICT OF INTERESTS

The researchers have no conflict of interest to declare.

COMPENSATION

You will not receive financial compensation for participating in this research study. The interviews will
take place outside of working hours.

SHARING STUDY RESULTS
A presentation of research results will be made to the unit once the study is completed. To maintain
the strict confidentiality safeguards, no people will be recognized as participants by the research team.

Moreover, the participants are asked to not disclose their participation in the project to the coworkers.

Results from this study may also be presented at conferences and published in journals.
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SHOULD YOU SUFFER ANY HARM

By agreeing to participate in this research project, you are not waiving any of your legal rights nor
discharging the researcher, the sponsor or the institution, of their civil and professional
responsibilities.

CONTACT INFORMATION

If you have questions or if you have a problem you think may be related to your participation in this
research study, or if you would like to withdraw, you may communicate with the researcher (Lidia
Cosencova) or with someone on the research team at the following number: _ or by email
at Lidia.cosencova@umontreal.ca.

For any question concerning your rights as a research participant taking part in this study or if you have
comments, or wish to file a complaint, you may communicate with: The Patient Ombudsman of the

- at the following phone humber: - extension -

For any concerns on your rights as a research participant taking part in this study or researcher’s
responsibilities you can communicate with the ethics counsellor at the Comité d’éthique de la
recherche en santé (CERES) by email at ceres@umontreal.ca or at the following phone number: 514
343 6111, extension 2604, or visit http://recherche.umontreal.ca/participants.

OVERVIEW OF ETHICAL ASPECTS OF THE RESEARCH

I Ro:carch Fthics Board reviewed this research and is responsible

for monitoring the study.
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Research Study Title: Advance care planning nursing perspective, inpatient oncology.
SIGNATURES

Signature of the participant

| have reviewed the information and consent form. Both the research study and the information and
consent form were explained to me. My questions were answered, and | was given sufficient time to
make a decision. After reflection, | consent to participate in this research study in accordance with the

conditions stated above.

| accept that my participation in the study be audio-recorded.

Name of participant Signature Date
Signature of the person obtaining consent

| have explained the research study and the terms of this information and consent form to the research
participant, and | answered all his/her questions.

Name of the person obtaining consent Signature Date

Version: 2 Date: September 11, 2018 Page 6 of 6
Protocol number: 2019-4665



Annexe F : Guide d’entrevue



Thémes a explorer

Question d’introduction

Compréhension de PPS

L’infirmiére en PPS
- compétence professionnelle

- caring

Questions de recherche

Comment les infirmiéres

percoivent la PPS?

174

Question a poser et autres
interventions

Can you tell me about ...? Do
you remember an occasion
when ...? What happened in
the episode you mentioned?
Could you describe in as
much detail as possible a
situation in which ...

occurred for you?

Réajuster/clarifier la
compréhension de la PPS
avant de continuer (i.e. lire la
définition de PPS)

Who has the
responsability...? To what
level are you responsible...?
Can you imagine nurses in
the discussion, and how?
What about the other nurses

around you...?



Les facteurs qui influencent
- Personne

- environnement

- santé

- soin

Les facteurs qui influencent
- Personne

- environnement

- santé

- soin

Quels sont les facteurs
contraignants a leur

implication dans la PPS?

Quels sont les facteurs
facilitants a leur implication

dans la PPS ?

175

What makes it difficult? Can
you describe one or multiple

situations where ACP was

difficult?

What makes it easy? Can you
describe one or multiple
situations where ACP was

very easy?
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1. What is your age?

a. 18-24
b. 25-34
c. 35-44
d. 45-55
e. 55+

2. What is the highest degree you earned in nursing?

3. In what languages are you comfortable to have a professional conversation?

4. How long have you worked as a nurse?

5. How long have you worked as a nurse on the hematology-oncology unit?

6. Do you also work on the palliative care unit?

7. From 0 to 10, what is you level of comfort with palliative discussions?
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définition

Personne environnement santé soin
facilitators facilitators tators
barriers barriers barriers barriers
emotional
how to ACP choice of words family factors informed institution lien de confiance
choix de mots assignement flexibility
faire plus rien impuissante communication
flexibility patient factors informed leadership honesty wishes ignored
not listening/listening Patient age Md vs Inf wish to live
imposing message personalized Onc vs Heme vs SCTP hope wish to end
honesty pall vs active patient wishes
hope ressources informed silence
ouvrir la porte Time
proximity uncertainty nurse
silence role inf advocacy
missing a window coaching
team trust leadership
timing of AClfrequency team work personalized
Too late team communication
debriefing symptom management competence confiance en soi
team message discord education
Trigger to ACP knowledge
experience inf
pall vs active inconnu
LoC LOC vs ACP pall/Onc fluidity pall experience
physical care vs ACP priority
proximity
Md
going back

Md factors (other professionals)
Medical interventions

Medical responsi
plan vs hope

who starts the conversation
silence
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Annexe I : Document Excel des unités de signification codées - Exemple de filtre par code

« Education »
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___Page Text ____Interview Date of

n..m:woau._i

_ _

on dirait que a ce moment je me disait que ga prenait un enseignement ou un discussion plus large que juste moi avec la résidente de ce jour Cosencova

15 12-Line#42 Educaton pour que y a un changement des mentalité. Lidia 21-Feb-20
Oui. Comme partage de connaissance pi juste une discussion de vision méme. Juste comme comment vous voyer ¢a? Comme parce que Cosencova
1 12- Line # 30 Education d'aprés-moi, c'est vraiment un manque de connaissance qui fait que il y a des problématique parce que personne veut mal des familles ou des Lidia 21-Feb-20
127 patients.
1 14 - Line # 26 Education la as._m.:o;. aux soins ._um__ﬁﬁm c oh~ une clé. szwm que jai <m .m_om 5:..3._»3». commencer a était n_:maw_. aux soins palliative et retourner en .u.o.mmsngm 21-Feb-20
161 oncologie pi sa fait vraiment une différence de qu'est ce que j'ai vu depuis qu'on fait sa en oncologie Lidia
Oui. D'aprés-moi c'est sur si les gens il veut un bas de questions a poser aux patients exploratoi ;omme des questions pour savoir comment Cosencova
1 16 - Line # 22 Education s'aligner et comment recevoir aussi qu'est-ce que la personne veule dire c'est sure que les gens vont sentir plus préparer avoir ces Lidia 21-Feb-20
174 discussion la d'aprés-moi il vont sentir comme moins en terrain inconnu.
387 2 17 - Line # 42 ._”_w_hm.._u:..m _ Quels genres de ressource tu pourras proposer ou...? "\.M_Mo_._ngm 05-Apr-20
Nursing
. factors — y . , . . Cosencova
14 - Line # 29 facili s- C'est des trucs, mais...il n'y a pas. Est-ce qu'il y a une école pour apprendre ga? Je ne sais pas! Lidia 24-Apr-20
498 3 education
Nursing
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Annexe J : Approbation éthique



Université !N'l

de Montréal
Comité d'éthique de la recherche en santé (CERES)

30 octobre 2018

Objet: Approbation éthique - « Perceptions d'infirmiéres de la planification préalable de
soins aupres de la clientéle oncologique »

Mme Lidia Cosencova,

Le Comité d'éthique de la recherche en santé (CERES) a étudié le projet de recherche
susmentionné et a délivré le certificat d’éthique demandé suite 2 la satisfaction des exigences
précédemment émises. Vous trouverez ci-joint une copie numérisée de votre certificat; copie
également envoyée a votre directeur/directrice de recherche et 4 la technicienne en gestion
de dossiers étudiants (TGDE) de votre département.

Notez qu'il y apparait une mention relative & un suivi annuel et que le certificat comporte une
date de fin de validité. En effet, afin de répondre aux exigences éthiques en vigueur au Canada
et a 'Université de Montréal, nous devons exercer un suivi annuel auprés des chercheurs et
étudiants-chercheurs.

De maniére a rendre ce processus le plus simple possible et afin d’en tirer pour tous le plus
grand profit, nous avons élaboré un court questionnaire qui vous permettra a la fois de
satisfaire aux exigences du suivi et de nous faire part de vos commentaires et de vas besoins
en matiére d'éthique en cours de recherche. Ce questionnaire de suivi devra étre rempli
annuellement jusqu'a la fin du projet et pourra nous étre retourné par courriel. La validité
de I'approbation éthique est conditionnelle & ce suivi. Sur réception du dernier rapport de
suivi en fin de projet, votre dossier sera clos.

[l est entendu que cela ne modifie en rien 'obligation pour le chercheur, tel qu'indiqué sur le
certificat d'éthique, de signaler au Comité tout incident grave dés qu'il survient ou de lui faire
part de tout changement anticipé au protocole de recherche.

Nous vous prions d'agréer, Madame, I'expression de nos sentiments les meilleurs,

Dominique Langelier, présidente
Comité d'éthique de la recherche en santé (CERES)
Université de Montréal

DL/GP/gp
c.c. Gestion des certificats, BRDV

Christine Genest, professeure adjointe, Faculté des sciences infirmiéres
Alain Legault, professeur associé, Faculté des sciences infirmiéres
p.j. Certificat #18-136-CERES-D
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Université I'H'I

. : NO de certiticat
de Montréal 18-136-CERES-D

Comité d'éthique de la recherche en santé (CERES)

CERTIFICAT D’APPROBATION ETHIQUE

Le Comité d'éthique de la recherche en santé {CERES), selon les procédures en vigueur, en vertu des
documents qui lui ent été fournis, a examiné le projet de recherche suivant et conclu qu'il respecte les
régles d'éthique énoncées dans la Politique sur la recherche avec des étres humains de {'Université de

Montréal.
Titre du projet Perceptions d'infirmiéres de la planification préalable de soins
auprés de la clientéle oncologique
Etudiante Lidia Cosencova (ND), candidate a la M.sc. en sciences infirmiéres,
requérante Faculté des sciences infirmiéres
Sous la direction de Christine Genest, professeure adjointe, Faculté des sciences infirmiéres,

Université de Montréal & Alain Legault, professeur associé, Faculté des
sciences infirmiéres, Université de Montréal.

Financement

Organisme Non financé
Programme

Titre de I'octroi si

différent

Numéro d'octroi

Chercheur principal

No de compte

MODALITES D’APPLICATION
Tout changement anticipé au protocole de recherche doit étre communiqué au CERES qui en évaluera
I'impact au chapitre de I'éthique.

Toute interruption prématurée du projet ou tout incident grave doit étre immédiatement signalé au
Comité

Selon les régles universitaires en vigueur, un suivi annuel est minimalement exigé pour maintenir la
validité de la présente approbation éthique, et ce, jusqu'a la fin du projet. Le questionnaire de suivi est
disponible syr la page web dw.Comité.

30 octobre 2018 ler novembre 2019
Comité d'éthique de la rechqrche en sani€ (CERES) ~ Date de délivrance Date de fin de validité

Université de Montréal
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Re:, EEEE Authorization (PERCEPTIONS INFIRMIERES DE LA PLANFICATION
PREALABLE DE SOINS AUPRES DE LA CLIENTELE ONCOLOGIQUE / 2019-4665)

"Oncdogy nurses' perspectives in advanced care planning"

Cear I

We are witing to confim that the study mentioned above has received research ethics
board approval and all required institutional approvals, namely.

« Use of adult resources

You are hereby authorized to conduct your research at the |G
I A as vell as to initiate recruitment.

Please refer to the I Study number in all future comespondence relating to this study.
In accordance with applicable pdicies it is the investigator's responsibility to ensure that
staff involved in the study is competent and qualified and, when required, has received
certification to conduct clinical research.

Should you have any questions, please do not hesitete to contact the support for the
Personne mendatée at [

We wish you every success with the conduct of the research.

Sincerely,

[ ] ]
N RER Coordinator
for Il REB Co-chair mentioned above

NAGANO® p1/ jyt rication frele Wono M1
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Demande de renouvellement annuel de Fapprobation d'un projet de recherche

Date de depét duformulaire : 2019-10-04 08:40
Date d'approbation du projet par le CER : 20r18-10-05
Numeéro(s) de projet : 2019-4665

Statut duformulaire : Approuve

Déposé par : Cosencova, Lidia

Ideriifiant Nagano : PERCEPTIONS
INFIRMERES DE LA PLANIFICATION
PREALABLE DE SQINS AUPRES DE LA
CLIENTELE ONCOLOGIQUE

Formulaire : FO-47604

Administration

1. Panel CER[JJ et co-chair(s):
Cellules, des fissus, de la génélicue ef la recherche qualitative (CTGEC)

Copresicent: [N

2. Décision du CER:
Approuvée - Evaluation déléguée par le corité

3. Période de renouvellement accordée:
From 2019-10-06 to 2020-10-05

4. Date de la décision finale du CER et signature
2019-10-07

Signature

REB Coordinator
for Co-chair mentioned above
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Demande de renouvellement annuel de Fapprobation d'un projet de recherche

Date de dépét duformulaire : 2020-089-13 21:02
Date d'approbation du projet par le CER : 20r18-10-05
Numeéro(s) de projet : 2019-4665

Statut duformulaire : Approuve

Déposé par : Cosencova, Lidia

Ideriifiant Nagano : PERCEPTIONS
INFIRMERES DE LA PLANIFICATION
PREALABLE DE SQINS AUPRES DE LA
CLIENTELE ONCOLOGIQUE

Formulaire : FO-54883

Administration

1. Panel CER I &t co-chair(s):

Cellules, des fissus, de la génélicue ef la recherche qualitative (CTGEC)

Co-présicent: IR

2. Décision du CER:
Approuvée - Evaluation déléguée par le corité

3. Période de renouvellement accordée:
From 2020-10-06 to 2021-10-05

4. Date de la décision finale du CER et signature
2020-09-28

Signature

]
B REER Coordinator
for B Co-chair mentioned above
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