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Sommaire

Le cancer du poumon demeure une maladie potentiellement mortelle dont I’incidence
continue d’augmenter de fagon importante dans la population canadienne (Société canadienne
du cancer, 2003). L’annonce d’un diagnostic de cancer du poumon & un stade inopérable
désorganise, affecte profondément la personne atteinte et les membres de sa famille et semble

générer de la souffrance tant sur le plan physique, psychologique, sociale que spirituel.

Dans le cadre de cette étude, les interventions infirmiéres offertes a la famille avaient
pour but d’identifier les sources potentielles pouvant apporter de la souffrance au moment
d’un diagnostic de cancer. L’approche systémique familiale de Calgary (Wright & Leahey,
2000) s’avere une avenue privilégiée pour guider les infirmiéres dans leurs interventions

aupres des familles lorsqu’un des membres apprend qu’il est atteint d’un cancer du poumon.

Cette étude qualitative a été réalisée aupres de cinq familles. Une entrevue clinique
menée par ’infirmiére intervenante a permis la mise en application d’interventions issues de
I’approche systémique auprés des familles participantes. Par ailleurs, une rencontre a eu lieu
apres chacune des entrevues cliniques afin que les partenaires puissent discuter et évaluer les
interventions offertes par I’infirmiére au moment du diagnostic de cancer. L’approche
méthodologique de 4% génération de Guba & Lincoln (1989) a facilité la participation de tous
les membres a titre de partenaires (I’infirmiére intervenante, 1’étudiante chercheure et les
membres de la familles) afin d’interagir, de coconstruire et d’évaluer ensemble les

interventions ayant été jugées aidantes au soulagement de la souffrance.
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Les résultats de l’analyse des données semblent démontrer que 1’annonce d’un
diagnostic de cancer a un stade inopérable demeure étroitement associée a des sentiments de
peur, d’incertitude et de vulnérabilité. Les interventions jugées aidantes au soulagement de la
souffrance ont été d’offrir de I’information, normaliser les réactions affectives, démontrer de

I’empathie, explorer I’expérience de la maladie et assurer une continuité dans les soins.

Par ailleurs, cette étude apporte, croyons-nous, une contribution importante au réle de
I’infirmiére dans le développement d’interventions propices au soulagement de la souffrance
chez une clientéle ambulatoire. Ceci permet de croire au développement d’une vision

différente des soins offerts dans ce milieu.
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Problématique



Depuis plusieurs années, I’incidence du cancer du poumon continue d’augmenter de
fagon importante dans la population canadienne. En 2003, au Canada, on estime le nombre
de personnes a 21,000 (12 200 hommes et 9000 femmes) qui recevront un diagnostic de
cancer du poumon et 4 18 800 le nombre de personnes (10 900 hommes et 7 900 femmes) qui
en mourront. Le cancer du poumon, le type de cancer humain le plus facilement évitable,
demeure la principale cause de déces par cancer, et ce, chez les deux sexes (Société
canadienne du cancer, 2003). Les statistiques présentent le cancer du poumon comme une
des maladies les plus mortelles avec un taux de survie trés court aprés ’annonce du
diagnostic. Précisons également que le stade inopérable du cancer du poumon, présenté dans

cette étude ne représente aucun espoir de rémission.

Malgré les progres de la recherche et de la technologie, le cancer continue d’étre
pergu comme une maladie sérieuse au pronostic sombre pouvant occasionner beaucoup de
souffrance et ce, pour la majorité de la population (Fridfinnsdottir, 1997; Hinds, 1992; Kahn
& Steeves, 1995). Dans une revue des écrits, Arman & Rehnsfeldt (2003) soulignent que la
souffrance demeure une expérience complexe, individuelle et subjective qui peut se situer au
niveau physique, émotionnel, existentiel et spirituel. Ces auteurs ajoutent qu’au stade de
I’annonce d’un diagnostic de cancer, les individus expérimentent une interruption de leur
existence actuelle, vivant un choc, un trauma, une incertitude et une conscience soudaine de

la finitude de la vie.

Considérant le mauvais pronostic associé a 1’annonce d’un diagnostic de cancer a un

stade inopérable, il demeure approprié dans le contexte de cette étude, de supposer que les



personnes nouvellement atteintes de ce diagnostic vivront de la souffrance. Selon Hinds
(1992), la souffrance demeure une expérience unique, individuelle et subjective. Cet auteur
indique qu’il existe un grand nombre de sources potentielles pouvant apporter de la
souffrance et ce, lorsqu’il y a présence d’une maladie cancéreuse ou autres maladies
chroniques. Notre expérience clinique a permis de constater que 1’annonce d’un diagnostic
de cancer semble générer différentes pertes, des préoccupations et des renoncements qui
découvrent au malade et aux membres de sa famille sa vulnérabilité et ses limites. A cet
effet, I’identification des principales sources de préoccupations chez les patients et les
membres de la famille au moment du diagnostic permettront aux infirmiéres de savoir si ces

préoccupations demeurent des sources potentielles pouvant apporter de la souffrance.

De fagon générale, la revue des écrits des derniéres années confirme 1’impact que peut
avoir un cancer sur le systéme familial (Cooley & Moriaty, 1997 ; Fawzy, 1995 ; Germino,
Fife & Funk, 1995 ; Silveira & Winstead, 1997 ; Wiggers, Donovan, Redman & Sanson-
Fisher, 1990 ; Wingate & Lackey, 1989), sans toutefois faire référence spécifiquement au
cancer du poumon. Ces études portent sur d’autres types de cancer, comme les cancers du
sein, cdlon et cesophage, nous permettant tout de méme d’apprécier les conséquences d’un tel
diagnostic sur la famille. Un diagnostic de cancer désorganise et affecte profondément la
personne atteinte de la maladie ainsi que ceux qui partagent cette expérience, soit la famille.
Chaque membre doit tenter de s’adapter aux nombreuses demandes physiques,
psychologiques et sociales qu’engendre 1’annonce d’un diagnostic de cancer. Plusieurs
auteurs (Cooley & Moriaty, 1997; Fawzy, 1995; Flanagan, 2000; Germino, Fife & Funk,

1995; Giacquinta, 1977; Gilbar & Refaeli, 2000; Gray-Price & Szczesny, 1985;



Halldorsdottir & Hamrin, 1996; Jassack, 1992; Kahn & Steeves, 1995; Rees & Bath, 2000;
Ryan, 1996; Silveira & Winstead, 1997), soulignent que I’annonce d’un diagnostic de cancer
génére beaucoup de souffrance émotionnelle pouvant étre manifestée par des réactions de
peur, d’angoisse, de colére, de vulnérabilité, d’incertitude et d’isolement chez le malade et les
membres de la famille. Considérant le mauvais pronostic associé au cancer du poumon & un
stade inopérable, la conscience de la finitude de la vie ajoute a la souffrance émotionelle du

patient et de sa famille.

La revue des écrits des derniéres années permet de constater que les études existantes
relatives & I’expérience du cancer sont majoritairement de type descriptif. Le but de ces
études est d’une part, d’explorer 1’expérience des familles vivant avec un cancer et d’autre
part, d’identifier les inquiétudes et les besoins des patients et des membres de la famille
(Frank-Stromborg & Wright; 1984 ; Gilbar & Refaeli, 2000 ; Thompson & Pitts, 1993 ;
Sarna, 1998 ; Thorne, 1985 ; Winstead-fry & Silveira, 1997 ; Yates, 1999). Plusieurs auteurs
soulignent I’importance pour les familles d’étre informées a cette étape cruciale de la maladie
soit, I’annonce d’un diagnostic de cancer (Ballard, Green, McCaa & Loysdon, 1997;
Bélanger & Bouchard, 1998 ; Dupuis, 2001 ; Hilton & al, 2000; Palsson & Norberg, 1995 ;
Rees & Bath, 2000; Silveira & Winstead, 1997 ; Wingate & Lackey; 1989). En
contrepartie, peu de ces €crits s’attardent a la phase initiale de la maladie cancéreuse c’est-a-
dire celle suivant immédiatement 1’annonce du diagnostic. De fagon générale, la
participation des familles aux différentes études s’effectue entre trois et dix-huit mois aprés
I’annonce du diagnostic et les familles ont expérimenté depuis, différentes modalités de

traitement.



Depuis quelques années, ’avénement du virage ambulatoire offre au patient et a sa
famille la possibilité de poursuivre une investigation sur une base externe afin de déterminer
la nature du probléme pulmonaire et les traitements appropriés. Treés souvent, 1’issue de cette
investigation correspond a I’annonce d’un diagnostic de cancer. Les infirmiéres ceuvrant
dans ce contexte, ont la possibilit¢ d’intervenir auprés des familles vivant cette situation
hautement préoccupante. Notre expertise clinique a permis de constater que les sources de
préoccupations varient considérablement d’un individu a 1’autre au moment du diagnostic et
constituent des cibles importantes pour ’intervention infirmiére. Ainsi, cette période est
teintée de multiples croyances, contraignantes et/ou facilitantes, concernant le pronostic, la
problématique de santé, les traitements éventuels et les ressources disponibles. Par ailleurs,
la tristesse, la colére et le désarroi sont des sentiments fréquemment présents chez les patients

et leur famille.

Selon Pelchat & Berthiaume (1996) et Flanagan (2000), les interventions infirmieres
familiales auprés d’une famille dans les moments qui suivent immédiatement le diagnostic
d’une maladie importante auront un impact déterminant sur le devenir et 1’adaptation de cette
famille. Toutefois, de fagon générale, les écrits actuels suggeérent peu d’interventions
infirmiéres au moment suivant immédiatement 1’annonce du diagnostic (Copper, 1984 ;
Hagopian, 1993 ; Jassak, 1992). Egalement, ces interventions ne tiennent pas toujours
compte des membres de la famille accompagnateurs et du contexte familial comme cible
d’intervention. Les infirmiéres se sentent souvent démunies face a la souffrance des familles
et ne savent pas toujours comment les soutenir. Par conséquent, lorsqu’elles doivent

intervenir, les infirmiéres semblent favoriser une approche individuelle plutdt que familiale.



Wright & Leahey (2000) suggérent une approche qui peut s’avérer une avenue
privilégiée pour appuyer une intervention de soins infirmiers. De fait, I’approche systémique
familiale de Calgary favorise la vision de la famille comme une unité et, par conséquent,
s’intéresse a I’interdépendance et 1’influence mutuelle entre ses membres plutét que de les
étudier individuellement (Wright & Leahey, 2000 ; Wright & Simpson, 1991 ; Wright,
Watson & Bell, 1996). D’apres les écrits de Wright & Leahey (2000), I’approche systémique
familiale de Calgary, influencée par plusieurs fondements théoriques, s’intéresse
particulierement aux systémes de croyances des membres de la famille. Les croyances
constituent un des facteurs déterminants dans les attitudes et les comportements qu’un
individu adopte et influencent ’expérience des membres de la famille face & la maladie. De
fait, les croyances véhiculées par les membres de la famille reliées & une problématique de
sant¢ s’avérent parfois étre une source de souffrance importante dans la famille. Selon
Wright & Leahey (2000), certaines croyances individuelles et familiales sont intimement
reliées & ’expérience de la souffrance et peuvent favoriser 1’augmentation de la souffrance
tant émotionnelle que physique (croyances contraignantes) ou la diminuer (croyances

facilitantes).

Wright & Leahey (2000) suggerent des interventions infirmiéres systémiques pouvant
aider a I’identification des sources potentielles de souffrance, a ébranler certaines croyances
pouvant s’avérer contraignantes et a intervenir dans le systéme familial de fagon & apaiser la
souffrance.  Par ailleurs, des chercheurs (Dupuis, 2001 ; Noiseux, 1999 ; Rodrigue,
1998 ; Wright, Bell & Rock, 1989 ; Wright & Nagy, 1993 ; Wright & Simpson, 1991 ;

Wright, Watson & Bell, 1996) ont rapporté des interventions, issues de 1’approche



systémique, ayant été jugées utiles et aidantes au soulagement de la souffrance et ce, avec
d’autres types de clientele. Nous retrouvons au nombre de ces interventions ; offrir de
I’information et de ’enseignement, poser des questions systémiques, souligner les forces de
la famille, décrire une situation vécue comme étant normale et démontrer de 1’empathie a la
famille. Toutefois, les recherches sur I’évaluation des interventions familiales sont encore
peu nombreuses et aucune ne traite particuliérement de celles qui sont aidantes lors de
I’annonce d’un diagnostic. A ce jour, il demeure difficile d’établir comment certaines de ces
interventions, issues de 1’approche systémique, pourront aider au soulagement de certaines
sources potentielles pouvant occasionner de la souffrance lors de 1’annonce d’un diagnostic

de cancer du poumon a un stade inopérable.

Par ailleurs, I’approche méthodologique constructiviste d’évaluation de 4° génération
de Guba & Lincoln (1989) s’avere une approche intéressante et pertinente pour évaluer des
interventions. Cette approche méthodologique de type recherche-action demeure congruente
avec les principes théoriques de I’approche systémique car elle est basée sur le postulat que
chaque individu construit sa propre réalité. De fait, cette approche offre et facilite la
participation de tous les membres a titre de partenaires (la famille, I’infirmiére intervenante et
I’étudiante chercheure) afin d’interagir, d’évoluer et de co-construire ensemble une nouvelle
réalité et ce, dans un processus de négociation dont le but est d’atteindre une construction
commune, un consensus. Par conséquent, 1’étudiante chercheure ne se limite pas a mesurer,
décrire ou juger, mais plutdt a faire équipe avec les personnes participantes afin d’évaluer les
interventions infirmieres (Lehoux, Levy & Rodrigue, 1995). L’utilisation d’un processus

d’évaluation des interventions appelé dialectique/herméneutique facilitera grandement



’atteinte de ce consensus. Enfin, cette approche méthodologique a été retenue dans le cadre
de cette étude afin de nous permettre d’évaluer auprés des personnes concernées, les
interventions systémiques infirmiéres jugées aidantes pour soulager les différentes sources
potentielles pouvant occasionner de la souffrance de souffrance au moment de 1’annonce d’un

diagnostic de cancer du poumon.

But de ’étude

A partir d’un processus de co-construction, évaluer avec les différents partenaires
(membres de la famille, I’étudiante chercheure, I’infirmiére intervenante) les interventions
infirmiéres systémiques ayant été jugées aidantes au soulagement de la souffrance des
familles lorsqu’un des membres adultes apprend qu’il est atteint d’un cancer du poumon 4 un

stade inopérable.

Objectifs de recherche

1) Identifier les principales sources de préoccupation pouvant occasionner de la souffrance

chez la famille lorsqu’un des membres apprend qu’il est atteint d’un cancer du poumon.

2) Identifier les différentes croyances reliées a la problématique de santé chez la famille

lorsqu’un des membres apprend qu’il est atteint d’un cancer du poumon.



3) Evaluer, avec les partenaires, les interventions infirmiéres ayant été les plus aidantes au
soulagement de la souffrance des familles lorsqu’un des membres apprend qu’il est atteint

d’un cancer du poumon.



Recension des écrits



La revue des écrits présentée dans ce chapitre vise & obtenir une vue d’ensemble des
recherches effectuées dans le domaine du cancer et I’impact de celui-ci sur la famille.
Plusieurs theémes seront abordés tels que le cancer du poumon et les traitements qui lui sont
associés, la réciprocité entre I’impact de la maladie et la dynamique familiale, les besoins et
les ressources familiales face a la maladie cancéreuse ainsi que les interventions infirmiéres
familiales en oncologie. Enfin, a la toute fin de ce chapitre, les principaux éléments du cadre
de référence sur lequel repose la présente étude, 1’approche systémique familiale de Calgary
(Wright & Leahey, 2000 ; Wright, Watson & Bell, 1996), ainsi que les différents concepts de
Papproche méthodologique constructiviste d’évaluation de la 4° génération de Guba &

Lincoln (1989) seront présentés.

Cancer du poumon

Le cancer du poumon occupe une place importante au Canada. Malgré les progrés de
la recherche et de la technologie, en moyenne, chaque semaine, 406 Canadiens apprendront
qu’ils sont atteints du cancer du poumon et 362 Canadiens mourront du cancer du poumon

(Société canadienne du cancer, 2003).

De fagon générale, le cancer du poumon est une maladie insidieuse caractérisée par
une évolution lente et devrait idéalement étre dépistée & un stade précoce. La détection d’une
lésion pulmonaire cancéreuse se fait généralement lorsqu’il y a présence de symptomes
physiques importants. Toutefois, nos observations cliniques démontrent que malgré la

persistance de symptdmes tels que ; des hémoptysies, des expectorations abondantes, de la



toux, de la dyspnée, des symptomes infectieux ainsi qu’une perte de poids inexpliquée, peu
de gens consultent immédiatement un médecin. Il demeure possible que certains de ces
symptOomes puissent également étre associés a des problémes de santé provenant d’autres
systémes. Par conséquent, cela rend souvent le diagnostic de cancer du poumon au stade
précoce, le fruit d’'une découverte fortuite et rarement diagnostiqué dans le cabinet du
médecin de famille (Haskell & Holmes, 1988). Plusieurs examens deviennent nécessaires
lorsqu’il y a présence d’une ou plusieurs lésions afin de déterminer la nature de la maladie
pulmonaire, le stade de cette maladie ainsi que les traitements appropriés 4 ce stade (Haskell
& Holmes, 1988). La détermination du stade du cancer du poumon est appuyée par le
systétme de classification TNM (T, primary tumor ; N, regional lymph nodes; M, distant
metastasis). Il s’agit d’une classification internationale permettant de standardiser le stade
des tumeurs malignes en spécifiant leur volume, localisation et extension ganglionnaire et
métastatique afin d’établir des décisions sur les traitements éventuels et d’en évaluer les
résultats (Gauthier & Nadeau, 1993). Le pronostic du cancer du poumon dépendra
grandement du stade et du type histologique du cancer. Les types histologiques fréquemment
rencontrés sont ; I’épithélioma mal différencié a grandes cellules, I’épithélioma indifférencié
a petites cellules de type « oat cell », I’adénocarcinome et 1’épidermoide (Gauthier &

Nadeau, 1993).

Il n’y a pas eu de révolution dans le traitement du cancer du poumon au cours de la
derniére décennie. Différentes alternatives de traitement sont actuellement disponibles telles
que la chirurgie thoracique, la chimiothérapie et la radiothérapie. Bien qu’il y ait plusieurs

choix possibles, la chirurgie thoracique demeure encore la modalité thérapeutique la plus



curative pour la plupart de ces types de cancer. Malheureusement, seulement 20 4 25 % des
gens pourront €tre des candidats potentiels a cette chirurgie et de ce nombre, moins de 8%
pourront obtenir la résection voulue & la suite d’une investigation médicale approfondie
(Shields, 1993). Plusieurs facteurs peuvent expliquer I’inopérabilité d’un cancer du poumon
soient : I’age du patient, son état général (physique et respiratoire), ses antécédents médicaux
ainsi que le stade der la maladie. Lorsque la chirurgie devient impossible, d’autres
alternatives de traitement sont envisageables. Un bilan d’extension est généralement effectué
afin de permettre d’établir le stade de la maladie et d’identifier si le patient pourra bénéficier
d’un traitement a visée curative ou palliative. Dans les cas ot il y a présence de métastases,
des mesures palliatives seront proposées au patient afin de prolonger sa vie, améliorer sa
qualité de vie ainsi qu’atténuer certains symptomes et manifestations de souffrance (Dancey

& Le Chevalier, 1997 ; Sarna & Brecht, 1997).

Selon Dancey & Le Chevalier (1997), traditionnellement, la radiothérapie était le seul
traitement offert lors d’un cancer du poumon inopérable. Bien que ce traitement puisse
améliorer les symptémes et la survie pour plusieurs, le pronostic demeure toutefois pauvre a
long terme avec seulement 5% de survie sur cinq ans. Quant au réle de la chimiothérapie
dans le traitement du cancer du poumon, il demeure actuellement le seul traitement possible
pour le type histologique qu’est I’épithélioma indifférencié & petites cellules de type « oat
cell ». Les résultats obtenus avec la chimiothérapie sont de 1’ordre de 30 4 40 % dans les
meilleurs cas et les taux de survie varient de fagon constante (Nadeau & Gauthier, 1993). En

somme, considérant le sombre pronostic associé au cancer du poumon a un stade inopérable,
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il est possible de croire que I’annonce d’un tel diagnostic soit générateur de souffrance tant

sur le plan physique que sur le plan émotionnel.

La souffrance

Le phénomene de la souffrance est assez bien documenté a ce jour (Arman &
Rehnsfeldt, 2003 ; Cassell, 1992 ; Ferrell, 1993 ; Hinds, 1992 ). La souffrance est davantage
qu’une réponse a une douleur physique ou & un inconfort. C’est une expérience unique,
individuelle et subjective impliquant une signification, une perception négative d’un
evenement ou d’une menace percue (Arman & Rehnsfeldt, 2003). Cassell (1992) souligne
qu’il demeure impossible de dissocier les aspects physiques, psychologiques et sociaux

lorsqu’on parle de la souffrance.

Ferrell (1993) mentionne que la souffrance reliée a un diagnostic de cancer est
grandement intensifiée lorsque les professionnels de la santé ne répondent pas suffisamment
aux besoins psychosociaux et spirituels des patients. Notre expérience clinique a permis de
constater que 1’annonce d’un diagnostic de cancer semble générer différentes pertes, des
préoccupations et des renoncements qui découvrent au malade et aux membres de sa famille

sa vulnérabilité et ses limites.



Selon Eriksson (1997), la souffrance survient a différents niveaux ontologiques et
demeure dépendante d’une réalité subjective c’est-a-dire la signification qu’un individu
accordera a une situation de vie. De fait, Kahn & Steeves (1995) soulignent que pour chaque
individu, c’est la relation entre un symptdme, une perte ou autre événement vécu et la propre
identité de I’individu qui déterminera si il y aura présence de souffrance ou non. A cet effet,
Hinds (1992), indique qu’il existe un grand nombre de sources potentielles pouvant apporter
de la souffrance et ce, lorsqu’il y a présence d’une maladie cancéreuse ou autres maladies
chroniques. Une étude descriptive a été menée par cet auteur afin de décrire phénoméne de
la souffrance chez les membres de la famille lorsqu’un des leurs est atteint d’un cancer. Les
83 entrevues aupres des membres de la famille ont permis au chercheur de mentionner que le
moment entourant I’annonce d’un diagnostic fut caractérisé, selon les membres, par des
sentiments de choc, de peur, d’incrédulité, de déni et de colére. De plus, la peur de la
solitude, I’incertitude face 4 1’avenir, le manque de soutien, des problémes de communication
et un sentiment d’impuissance furent des sources de préoccupations mentionnées par les

membres de la famille pouvant occasionner de la souffrance.

Impact du cancer sur la famille

Le cancer affecte profondément la personne atteinte de la maladie ainsi que ceux qui
partagent cette expérience, soit la famille. Malgré ’avancement des sciences médicales, le
mot cancer projette encore une image de souffrance et de mort pour la majorité de la
population. De fagon générale, la revue des écrits confirme 1’impact que peut avoir un cancer

sur le systtme et la dynamique familiale (Cooley & Moriaty, 1997 ; Fawzy, 1995 ;
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Fridfinnsdottir, 1997; Germino, Fife & Funk, 1995 ; Gotay, 1984 ; Gray-Price & Szczesny,
1985 ; Hinds, 1992; Kahn & Steeves, 1995; Silveira & Winstead, 1997 ; Wiggers & al.,
1990 ; Wingate & Lackey, 1989). Toutefois, peu de ces écrits font référence spécifiquement
au cancer du poumon. C’est précisément pour cette raison que nous avons pris en
considération d’autres types de cancer en décrivant 1’expérience vécue (sein, cdlon,

cesophage, ect..).

Une étude descriptive a été effectuée par Gotay (1984) auprés de familles se situant au
stade initial et avancé du processus de la maladie cancéreuse et ce, afin d’investiguer les
sources de souffrance vécues et les mécanismes de coping utilisés. A 1’aide d’entrevues semi-
structurées, les données ont été recueillies auprés de 112 individus incluant les patients et
leurs conjoints et ce, sur une période de deux semaines suivant ’annonce du diagnostic et
apres une année pour le stade avancé. Au stade initial, cette étude démontre que le mot
cancer provoquait une forme de terreur et rappelait des souvenirs malheureux concernant
d’autres gens, amis ou proches ayant souffert du cancer également. Certaines familles lors de
I’annonce d’un diagnostic étaient déja sensibilisées & I’expérience du cancer par le biais de
personnes significatives antérieurement. Cette sensibilisation peut faire en sorte d’accentuer
les principales sources de souffrance lors de I’annonce. Au stade avancé, la peur du cancer,
la restriction des activités et les effets secondaires reliés au traitement furent quelques-unes
des sources de souffrance mentionnées. Par ailleurs, les stratégies d’adaptation utilisées chez
les familles au stade initial furent la recherche d’information, la communication avec la

famille et les amis et vivre une journée a la fois. Pour le stade avancé, 1’auteur mentionne



que vivre une journée a la fois, prier, garder la foi et I’espoir étaient des mécanismes

d’adaptation représentatifs a ce stade.

Ces données rejoignent les écrits de plusieurs autres auteurs (Cohen, 1993 ; Flanagan,
2000 ; Giacquinta, 1977 ; Gray & Szczeny, 1985 ; Halldorsdottir & Hamrin, 1996 ; Wiggers
et al.,, 1990 ; Wood, Ellison & Lewis, 1989 ) qui soulignent que I’isolement, 1’anxiété,
I'incertitude et la colére concernant la présence de la maladie et I’évidente détérioration de
I’état de santé du patient sont aussi quelques-unes des sources de souffrance reliées 2 la
maladie cancéreuse vécue par la famille. Par conséquent, les membres de la famille se
retrouvent fréquemment dans une position inconfortable et exigeante. Dans cette perspective,
le malade n’est plus le seul a vouloir des soins, tout le systéme familial requiert aussi de
I’aide des professionnels de la santé et doit puiser dans ses propres ressources afin d’intégrer
la maladie dans leur quotidien et mieux composer avec les exigences de la maladie (Jassak,
1992). De plus, comme I'indiquent Bodart & al., (1996), un diagnostic de cancer peut
également entrainer chez chacun des membres un sentiment de grande culpabilité reliée au
fait qu’ils n’auraient pas assez insisté auprés du patient & consulter un médecin rapidement ou
encore qu’ils n’auraient pas su détecter précocement les symptémes de la maladie. Tous ces
facteurs peuvent contribuer a intensifier la souffrance chez les membres de la famille dans la

période entourant 1’annonce du diagnostic.

Bodart, Delvaux & Segers-Laurent (1996) lors d’une revue des écrits, décrivent les
trois principales phases d’adaptation des familles face a la maladie cancéreuse dont I’annonce

du diagnostic correspondant a la phase initiale. Ces auteurs soulignent que 1’annonce d’une



maladie cancéreuse représente pour le patient et sa famille, une situation bouleversante
pouvant occasionner beaucoup de souffrance. Le soutien et les soins offerts par les
professionnels de la santé, immédiatement aprés 1’annonce d’un tel diagnostic, demeurent
presque inexistants dans les établissements de santé. Ce manque s’expliquerait par la non-
disponibilité des professionnels, 1’incapacité pour certains d’entre eux de donner des
informations adéquates ainsi que le peu de lieu approprié favorisant une rencontre familiale.
Par ailleurs, bien que la famille soit fréquemment la source de soutien la plus importante, ces
auteurs mentionnent que les personnes atteintes d’un cancer ignorent fréquemment comment

aborder avec leur famille les questions concernant le diagnostic et le pronostic de la maladie.

Impact d’un diagnostic de cancer sur le couple

Certains écrits permettent de faire quelques constats sur les changements observés au
plan des relations conjugales a la suite de I’annonce d’un diagnostic de cancer. Une étude de
Germino & al. (1995), a été réalisée aupres de 50 couples dont ’un des partenaires apprend
qu’il est atteint d’'un diagnostic de cancer (sein, poumon et cdlon-rectum). Cette étude
comportait un volet qualitatif dont le but était d’explorer la signification de la maladie pour
les personnes atteintes et leurs conjoints ainsi qu’un volet quantitatif afin d’obtenir des
données statistiques. A P’aide d’entrevue, cette étude a démontré des différences au niveau
des perceptions entre les conjoints lorsque cette nouvelle réalité s’intégre dans la vie de tous
les jours. L’intimité du couple et les relations interpersonnelles font partie intégrante des
préoccupations du conjoint alors que pour la personne atteinte d’un cancer, la perspective du
futur et la trajectoire de la maladie semblent étre les aspects les plus préoccupants. Un

constat similaire a été fait par Sales (1991) quant a ’importance d’explorer la signification de
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la maladie auprés du couple puisque 1’auteur rapporte qu’au sein d’une relation, les deux
conjoints peuvent entretenir des croyances trés différentes concernant la maladie et la mort.
Par exemple, un conjoint peut croire que le fait de ne pas communiquer ses sentiments
permettra de protéger et réconforter le conjoint malade. En retour, ce dernier peut vivre un
sentiment d’abandon associé a4 ce manque de communication dans I’expérience de sa

maladie.
Enfin, il semble que les nombreuses préoccupations engendrées par une annonce de
diagnostic de cancer, générent également des besoins spécifiques durant cette période de la

maladie.

Les besoins des familles vivant ’annonce d’un diagnostic de cancer

Concemnant les besoins des familles vivant une annonce de diagnostic de cancer, la
revue des écrits des dernieres années confirme qu’ils sont multiples. Une étude exploratoire
descriptive menée par Silveira & Winstead (1997), révéle les principaux besoins mentionnés
par les patients (n=30) nouvellement diagnostiqués d’un cancer (cdlon, rectum, sein, poumon
et lymphome et ceux mentionnés par les membres de la famille (n=30). A I’aide d’une
échelle des besoins, trois domaines spécifiques ont été explorés soient : les soins personnels,
I’implication dans les soins de santé et les interactions interpersonnelles. Les besoins
identifiés comme étant les plus importants par les personnes atteintes d’un cancer étaient : le
soulagement de I’anxiété occasionnée par les différents symptomes présents, 1’observance
adéquate des ordonnances médicales, 1’honnéteté des intervenants médicaux et la

compréehension des communications médicales concemnant ’évolution de 1’état de santé.
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Enfin, les besoins mentionnés par les membres de la famille comprenaient : 1’assurance d’un
confort pour la personne malade, des informations concernant les différentes caractéristiques
de la maladie et les effets secondaires associés aux différents traitements, une facilité d’acces

aux soins hospitaliers en cas de besoin ainsi que le soutien des autres membres de la famille.

Le besoin d’information est assez bien documenté dans les écrits particuliérement
dans la période entourant ’annonce d’un diagnostic de cancer et est rapporté comme un pré-
requis nécessaire a la prise de décision, a ’adaptation ainsi qu’au soulagement de 1’anxiété.
(Deane & Degner, 1998 ; Kumasaka & Dungan,1993 ; Rees & Bath, 2000). Dans une revue
des €crits publiée entre 1988 et 1998, Rees & Bath (2000) ont examiné les besoins en matiére
d’information auprés de femmes atteintes d’un cancer du sein ou des membres de la famille
et ce, a différentes phases de la maladie. Les auteurs mentionnent que les informations les
plus importantes au moment du diagnostic furent celles reliées a la possibilité d’une guérison
possible ainsi qu’aux différents types de traitements disponibles au stade et pronostic de la
maladie. Les informations mentionnées a la phase de traitement concernaient davantage
celles reliées aux différentes caractéristiques entourant la maladie cancéreuse, les traitements,

les effets secondaires et les examens nécessaires au suivi médical.

Dans la période entourant 1’annonce d’un diagnostic de cancer du sein, une évaluation
clinique a été menée aupres de cinq patientes nouvellement diagnostiquées. Kumasaka &
Dungan (1993) rapportent qu’une information adéquate peut avoir un effet bénéfique sur
I’adaptation psychologique. Cette information semble nécessaire a la famille afin d’obtenir

une meilleure compréhension de la maladie et de ses implications et de permettre par le fait



21

méme un meilleur choix en matiére de traitements. Ainsi, la famille peut réévaluer une

situation jugée menagante tout en modifiant D’intensité et la nature du stress relié au

diagnostic.

En résumé, il semble avoir consensus auprés des auteurs que le cancer, peu importe le
stade de la maladie, engendre multiples manifestations de souffrance tant physiques
qu’émotionnelles ainsi que différents besoins. La revue des écrits au cours des derniéres
années, permet de constater que les études existantes sont majoritairement de type descriptif.
Peu de ces écrits s’attardent a la phase initiale de la maladie cancéreuse c’est-a-dire celle
suivant immédiatement le diagnostic. En effet, la participation des familles aux différentes
etudes s’effectue entre trois et dix-huit mois aprés I’annonce du diagnostic alors que les

familles ont expérimenté depuis, différentes modalités de traitement.

Interventions infirmiéres familiales

D’apres la revue des écrits des derniéres années, plusieurs études suggérent des
interventions infirmiéres auprés de la famille dont un membre est atteint d’un cancer et ce, &
différentes phases de la maladie. Plusieurs auteurs mentionnent qu’offrir de 1’information
demeure une intervention privilégiée chez la clientéle oncologique (Derdirian, 1989 ; Dupuis
2001; Fridfinnsdottir ; 1997 ; Kumasaka & Dungan, 1993 ; Rees & Bath, 2000). Lors d’une
revue des écrits, Rees & Bath (2000) soulignent I’importance du rdle des infirmiéres d’offrir
des informations claires et précises a la famille concernant la maladie et les traitements.

Cette revue des écrits indique que les personnes ayant regu un diagnostic de cancer sont
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fréquemment insatisfaites des informations provenant de leurs médecins. Ces informations
ont éte évaluées comme étant insuffisantes et comportant parfois plusieurs messages a la fois
conduisant ainsi a des sentiments d’insécurité et d’incertitude. De 1’avis de Derdirian (1989),
une information individualisée offerte & chacun des membres de la famille permettra
d’augmenter leur information de base, leur satisfaction et possiblement leur adaptation a la
maladie. L’auteur réitére I’importance d’offrir de 1’information t6t aprés le diagnostic a
cause de I'impact immédiat des implications physiques et psychologiques qu’occasionne un

diagnostic de cancer.

Pour leur part, Wright & Dick (1985) ont mené une étude descriptive exploratoire
auprés de 45 familles vivant I’expérience du cancer. A 1’aide d’entrevues semi-structurées,
les auteurs ont exploré les attentes des familles relativement au r6le que devraient avoir les
infirmiéres auprés de cette clientéle et ce, a différentes phases de la maladie (le diagnostic, la
récidive et la phase terminale). Les résultats de cette étude ont démontré qu’offrir des
informations était considéré comme étant une intervention importante et nécessaire pour tous
les membres de la famille. Plus précisément, on y retrouve les informations franches et
honnétes de la part des intervenants professionnels concernant les procédures, examens

diagnostiques ainsi que 1’état de santé général du patient.

A ce propos, une étude réalisée par Neufield, Degner & Dick (1993), décrit la mise en

application d’interventions infirmiéres aupres de patients nouvellement diagnostiqués d’un
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cancer. Ces interventions avaient pour but de soutenir et favoriser I’implication des patients
quant a leur pouvoir décisionnel relié aux choix qu’ils feront face aux traitements médicaux
proposés. Les données recueillies démontrent que le fait de donner de I’information
concernant les différents aspects de la maladie et les traitements futurs aide les patients a étre
davantage en confiance et en contrdle face a leurs décisions. De fait, ces informations
semblent procurer une forme d’action qui peut aider la famille a se sentir plus compétente et
plus apte a prendre des décisions en matiére de santé. Par conséquent, il est possible de
penser que ces informations aideront grandement au soulagement de certaines sources de

souffrance occasionnée par 1’annonce du diagnostic de cancer.

Toutefois, d’autres auteurs s’entendent sur le fait que cette recherche d’information
peut parfois étre une démarche périlleuse, car les personnes risquent de découvrir des
informations pouvant intensifier inutilement la souffrance déja présente (Bélanger &
Bouchard, 1998). Egalement, comme I’indique Bélanger & Bouchard (1998), afin qu’il y ait
correspondance entre I’information transmise et les attentes de la famille en matiére
d’information, il demeure essentiel pour les infirmiéres d’explorer avec tous les membres de
la famille, la perception des informations regues afin de clarifier celles qui pourraient étre mal

comprises.

Une étude de Lewandowski & Jones (1988) a été réalisée auprés de 150 participants

afin d’évaluer I’impact des interventions infirmiéres sur les familles dont un des membres est
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atteint d’un cancer du poumon. Le but de cette étude a permis d’identifier les interventions
ayant ét¢ les plus aidantes et les moins aidantes pour les familles durant les trois phases de la
maladie soient; la phase initiale correspondant & I’annonce du diagnostic, la phase
d’adaptation ou le patient recoit des traitements et enfin la phase terminale correspondant 4 la
présence d’une détérioration phtsique progressive associée aux métastases. Sur un total de 28
interventions, celles mentionnées comme étant les plus aidantes & la phase diagnostique
spécifiquement étaient ; donner des informations claires et honnétes sur 1’état de santé
general du patient, s’assurer que le patient soit confortable et expliquer les procédures et
traitements au patient. Les résultats de cette étude démontrent également que les
interventions touchant P’expression des sentiments et des émotions semblaient moins
importantes pour ces familles. Toutefois, il est & noter que la variable indépendante, c’est-a-
dire la phase du cancer, était manipulée par des mesures de simulation. Donc, certaines
familles de I’échantillon stratifié pouvaient ne jamais avoir été en contact direct avec un
membre atteint d’un cancer. Il est alors difficile de se fier complétement aux conclusions de

cette étude.

Par ailleurs, la revue des écrits souligne plusieurs autres interventions infirmiéres
pouvant aider la famille & mieux composer avec les exigences de la maladie notamment ;
démontrer de I’empathie, donner de ’espoir et rassurer ( Yates, Hart, Clinton, McGraw & Di
Gartry, 1998 ; Rustoen & Wiklund, 2000). Toutefois, il nous est permis de constater que
beaucoup d’études ne tiennent pas toujours compte des membres de la famille

accompagnateurs et du contexte familial comme cible d’intervention.
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Indéniablement, la famille occupe tout au long de la maladie, une place de premiére
importance, particuli¢érement lors de I’annonce d’un diagnostic de cancer du poumon. A cet
effet, la clinique d’investigation externe de pneumologie ol travaille I’étudiante chercheure,
offre un contexte aux infirmiéres d’intervenir, tout au long de I’investigation ainsi qu’au
moment du diagnostic, auprés de la personne malade et des membres de sa famille. Les
infirmi¢res de cette clinique s’interrogent sur I’aide réelle qu’apportent les interventions
qu’elles tentent d’offfir & cette clientele et ce, dans le but de soulager la souffrance présente

chez le patient et les membres de la famille accompagnateurs.

L’approche systémique familiale en soins infirmiers

De Wright et Leahey

Actuellement, il existe plusieurs approches familiales pour guider les infirmiéres dans
leurs interventions auprés des familles vivant une problématique de santé. L’approche
systémique familiale de Calgary (Wright & Leahey, 2000 ; Wright & al., 1996), s’avére une
avenue privilégiée pour appuyer une intervention de soins. D’aprés les écrits de Wright &
Leahey (2000), cette approche est influencée par quatre fondements théoriques soient ; la
théorie des systémes (von Bertalanffy, 1968), la théorie de la cybernétique (Weiner, 1948), la
théorie de la communication (Watzlawick, Beavin & Jackson, 1967 ; Bavelas, 1992) ainsi
que la théorie du changement (Bateson, 1979 ; Maturana 1988a, 1988b ; Maturana & Varela,

1992).
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La théornie des systémes

Selon Wright & Leahey (2000), la théorie des syst¢mes a été introduite par von
Bertalanffy en 1936. Issue du milieu de la biologie, cette théorie propose qu’un systéme
constitue un ensemble d’éléments en interactions continuelles les uns avec les autres. Elle
permet de reconnaitre que tout événement ou changement important qui touche un membre
de la famille, atteint chacun des autres membres a des degrés différents (Wright & Leahey,

2000).

Un diagnostic de cancer demeure un changement important pour la famille. Aprés
avoir surmonté les événements difficiles découlant de cet événement, la famille parviendra a
se réorganiser différemment de fagon a retrouver un nouvel équilibre. De ce fait, I’infirmiére
s’intéressera aux répercussions de la maladie sur le systtme familial ou sur chacun des

membres de la famille.

La théorie de la cybernétique

Selon Wright & Leahey (2000), la théorie de la cybernétique a été développée par le
mathématicien Norbert Weiner en 1948 et s’intéresse a la théorie de la communication et du
contr6le. Un des concepts de cette théorie consiste a concevoir les systémes comme des
boucles de rétroaction. La rétroaction se référe au processus ot un message, une information
transmise dans le passé est réintroduite dans le systéme de fagon circulaire. De ce fait, cette
circularité implique que le comportement d’un individu influence celui des autres et en subit
’influence a son tour (Wright & Leahey, 2000). Par conséquent, ’infirmiére s’intéressera a

la réciprocité existante entre les membres de la famille.
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La théorie de la communication

D’apreés les auteurs Wright & Leahey (2000), la théorie de la communication
(Watzlawick, Beavin & Jackson, 1967) se concentre davantage sur les modes d’interactions
et les mécanismes interpersonnels entre les individus. La communication verbale porte
attention a la signification des mots en fonction de la relation qu’ils traduisent. De 1’avis de
Wright & Leahey (2000), la communication ne se limite pas uniquement aux paroles
prononcées, elle englobe également le non verbal comme la posture, I’expression, la musique

et autre communication communément appelée analogique.

La théorie du changement

La théorie du changement (Bateson, 1979 ; Maturana, 1988a,1988b ; Maturana &
Varela, 1992) a considérablement influencé les travaux de Wright & Leahey, (2000) ainsi que
de Wright, Watson & Bell (1996). Un concept important de cette théorie soutient que le
changement dépend de la perception que 1’on a du probléme. Wright & Leahey (2000)
partagent cette vision et I’appliquent a la famille en soulignant que le changement dépend
grandement de la perception (croyance) que chacun des membres de la famille entretient face
a la problématique ainsi que du contexte dans lequel se trouve cette famille. Dans le cadre du
travail de I’infirmic¢re, ces variables doivent étre prises en considération afin de favoriser un

contexte propice a la modification des croyances et comportements face a la maladie.

L’approche systémique s’intéresse particuliérement i ce systtme de croyances.
Wright & al., (1996) indiquent que les croyances véhiculées par chacun des membres d’une

famille influencent considérablement la signification que la famille donne a un événement.
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Ces croyances sont des convictions et idées auxquelles adhérent I’individu, une sorte de
lentille a travers laquelle il percoit sa réalité. Chaque membre de la famille posséde un
systéme de croyances qui évolue avec celui des autres membres de la famille et celui de leur

environnement (Wright & al., 1996).

Plusieurs auteurs (Wright & al., 1996 ; Wright & Leahey, 2000) soutiennent que les
croyances véhiculées par les membres d’une famille reliées a une problématique de santé
s’averent parfois étre une source de souffrance dans la famille et influencent souvent les
décisions et les comportements de ces derniers. De fait, I’interaction des croyances entre les
membres de la famille (divergentes ou convergentes) a I’égard de la nature du probléme, de
son étiologie, du traitement et du pronostic peut créer des conflits dans la famille (Harkaway
& Madsen, 1989 ; Rolland, 1994 ; Wright, 1999 ; Wright, Bell, Watson & Tapp, 1995 ;
Wright & Leahey, 2000). Or, selon Wright & al. (1996), certaines croyances dites
contraignantes favorisent I’apparition et le maintien de certains problémes occasionnant de la
souffrance tout en réduisant les solutions possibles. Tandis que les croyances dites
facilitantes augmentent le nombre d’avenues et de choix possibles de solutions pour la
famille. Par exemple, un patient recevant un diagnostic de cancer du poumon inopérable peut
croire qu’aucun traitement ne vaut la peine d’étre tenté a cette phase de la maladie car de
toute fagon, la prochaine étape de sa vie sera la mort. Ainsi, le patient peut refuser tout
traitement a visée palliative. Par contre, certains membres de sa famille peuvent croire, au
contraire, que d’éventuels traitements permettront au patient de vivre beaucoup plus
longtemps et peut-étre méme guérir. Ces divergences de croyances peuvent générer dans la

méme famille de la souffrance et contribuer a intensifier certains conflits.
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L’infirmiére travaillant en étroite collaboration avec la famille lors d’une annonce de
diagnostic de cancer du poumon tentera comme I’indiquent Wright & Simpson (1991),
d’ébranler certaines croyances contraignantes tout en faisant ressortir les croyances
facilitantes. Selon Wright & Leahey (2000), le changement qui s’aveére le plus profond et le
plus durable est sans contredit, celui qui se produit sur le plan des croyances lesquelles sont
une composante du domaine cognitif. Par exemple, plusieurs personnes croient que le cancer
est cause, et donc peut-étre guéri, par des facteurs psychologiques. Ceci ouvre la porte a une
vision partagée des traitements palliatifs traditionnels proposés. Ces croyances influencent
donc les choix de traitements et peuvent ainsi contribuer & alourdir ou alléger le stress a

I’intérieur de la famille.

Afin que linfirmiére puisse intervenir adéquatement auprés de la famille, cela
implique qu’elle posséde une connaissance suffisante du contexte dans lequel se situe cette
famille ainsi que les différentes sources de souffrance présentes, les besoins et les croyances
reliées a la maladie et ce, pour chacun des membres de 1a famille (Wright & Leahey, 2000).
Il existe & cet effet un outil d’analyse du systéme familial soit ; le modéle de Calgary relatif a
Pévaluation de la famille (MCEF). Ce modéle permet d’analyser la structure, 1’étape du
développement de la famille ainsi que son fonctionnement, dans le but d’obtenir une
représentation de la famille. Egalement, un outil d’interventions infirmiéres soit ; le Modéle
de Calgary relatif a I’intervention auprés de la famille (MCIF) a été développé afin de fournir

un cadre aux interventions infirmiéres (Wright & Leahey, 2000).
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Développée par I’équipe de Milan, I’approche systémique a fortement été influencée
par trois principes indispensables a toute entrevue familiale soient ; la neutralité, la circularité
et la formulation d’hypothéses (Selvini-Palazzoli, Boscolo, Cecchin & Prata, 1987). Ces
principes permettent de guider les conversations thérapeutiques entre 1’infirmiére et la famille

afin d’aborder I’évolution de la dynamique familiale en présence d’une maladie tel le cancer

(Watson, 1992).

La neutralité

La neutralité désigne une attitude, une position générale de I’infirmiére en relation
avec la famille (Tomm & Trommel, 1986). Elle suppose un sens du respect, un état de
curiosité face a Pexpérience de la maladie, de la tolérance ainsi qu’une attitude de non-
jugement a DPégard du systéme familial concernant la direction du changement
qu’entreprennent les membres de la famille (Cecchin, 1987 ; Wright & Watson, 1988). La
neutralité est présente lorsque la famille pergoit 1’infirmiére intéressée et curieuse de fagon
égale a chacun des membres de la famille (Tomm & Trommel, 1986). Toutefois, le principe
de neutralité exige de I’infirmiére qu’elle se questionne sur ses propres valeurs, croyances et
préjugés en méme temps qu’elle travaille avec la famille (Cecchin, 1987 ; Harkaway &

Madsen, 1989 ; Tomm, 1987a).

Les hypothéses systémiques

Les hypotheses, quant a elles, désignent I’activité conceptuelle de I’infirmiére qui
consiste a proposer d’autres explications en regard de la dynamique familiale liée au

probléme présenté par la famille (Tomm & Trommel, 1987). Comme I’indique Wright &
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Leahey (2000), les hypothéses sont principalement formulées a partir des informations regues
des expériences des autres familles ayant présenté des problémes similaires ainsi que les
connaissances théoriques et cliniques de I’infirmiére. De plus, 1’élaboration d’hypothéses
préconise qu’elles soient circulaires plutdt que linéaires et doivent inclure les différents
¢léments du systéme familial. De ce fait, elles proposent une vision systémique de la famille

et produit de nouvelles idées sur les relations, les croyances et les comportements.

La circularité

Enfin, la circularité découle du phénomeéne de la rétroaction entre les membres de la
famille et I’infirmiére en réponse aux informations que cette derniére sollicite (Selvini-
Palazzoli & al., 1987). Les questions circulaires, représentant une intervention en soi,
permettront & 'infirmiére de clarifier certaines croyances relatives a la problématique de
santé ainsi qu’établir une relation entre les événements, les idées et les croyances de la
famille (Wright & Leahey, 2000). Le grand pouvoir de ces questions demeure apparent
lorsqu’elles sont utilisées aupres de tous les membres de la famille. Ces questions permettent
d’obtenir davantage d’information sur la nature des relations familiales, d’observer les
réactions de chacun des membres (Mauksch & Roesler, 1990) et s’avérent trés utiles pour
faire circuler I’information entre les membres de la famille (Tomm , 1987a; Loos & Bell,

1990).

Dans cette approche, le systtme familial devient la principale cible d’intervention.
Wright, Watson et Bell (1996) privilégient la définition suivante d’une intervention soit ;

toute action ou réaction d’une infirmiére, ¢’est-a-dire tout geste thérapeutique manifeste que
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pose une infirmiere dans le cadre de sa relation avec un patient, geste qui a une incidence sur
le fonctionnement d’un individu, de sa famille ou de sa communauté et dont 1’infirmiére doit
rendre compte. L’intervention s’actualise donc dans le cadre d’une relation entre I’infirmiére
et la famille. Ainsi, cette approche permettra d’une part de s’intéresser a la relation entre
Pinfirmiére et la famille puisque chacun apportera son expertise et d’autre part, a la

réciprocité entre la maladie et la dynamique familiale (Robinson & Wright, 1995).

Interventions systémiques familiales

L’intervention dans un systéme familial destinée a faciliter le changement constitue la
dimension la plus exigeante et la plus stimulante de la démarche clinique que I’infirmiére
entreprend auprés de la famille (Wright & Leahey, 2000). En intervenant de fagon
systémique, I’infirmiére respecte la structure bio-psychologique de chaque membre de la
famille, offre matiére a réflexion plutdt qu’elle n’impose 4 la famille sa propre réalité et elle
sensibilise la famille a la variété et la portée des options accessibles. Elle n’est donc pas un
agent de changement mais elle peut créer un terrain fertile afin que le changement co-évolue
dans un contexte de relation entre I’infirmiére et la famille (Robinson & Wright, 1995). Les
interventions proposées par I’approche systémique sont basées sur le postulat que les
individus et les groupes d’individus (la famille) possédent les forces, les compétences et les
aptitudes nécessaires pour résoudre leurs propres problémes. Leur capacité de changer
dépend de leur capacité d’altérer leur perception du probléme (Wright et al., 1996). En
conséquence, I’infirmiére n’est pas responsable de la finalité du changement c’est-a-dire de la

direction du changement entrepris par la famille.
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Intervenir auprés des familles lors d’une annonce de diagnostic de cancer peut aider a
maintenir le stress & un niveau tolérable et soulager quelques manifestations de souffrance.
L’infirmiére adoptant un modé¢le systémique lui permettra de prendre en considération les
aspects de la vie familiale, les croyances, les interactions entre les croyances pouvant
occasionner de la souffrance ainsi que les différentes ressources familiales présentes. Par
ailleurs, ’infirmiére sera conscientisée qu’une intervention auprés d’un membre lors d’une
annonce de diagnostic n’allege pas nécessairement la souffrance des autres membres de la

famille.

Certains chercheurs ont rapporté dans leurs études les interventions jugées les plus
aidantes sur le soulagement de la souffrance et ce, avec d’autres types de clientéle. Du
nombre de ces interventions systémiques, plusieurs se sont avérées utiles notamment;
démontrer une attitude chaleureuse envers la famille, donner de I’information, faire de
I’enseignement, poser des questions systémiques, souligner les forces individuelles et
familiales, reconnaitre 1’expérience de la famille et offrir du soutien et de ’espoir (Dupuis,
2001 ; Noiseux, 1999 ; Rodrigue, 1998 ; Wright, Bell & Rock, 1989 ; Wright & Nagy, 1993 ;
Wright & Simpson, 1991 ; Wright, Watson & Bell, 1992). Toutefois, malgré un intérét assez
récent, les recherches sur I’évaluation de I'utilité des interventions familiales sont tout de
méme limitées. Il devient donc nécessaire et pertinent pour les infirmiéres de mettre en
application des interventions basées sur I’approche systémique auprés de la famille afin
d’évaluer dans une étape subséquente, les interventions qui semblent les plus aidantes au

soulagement des différentes manifestations occasionnant de la souffrance (Wright & Leahey,

2000).
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Ce projet de recherche propose donc d’évaluer les interventions systémiques
familiales jugées aidantes par les familles et ce, dans un contexte de maladie cancéreuse du
poumon. La notion d’évaluation correspond entre autres a4 ’amélioration et au raffinement
des interventions offertes par I’infirmiére selon les diverses perpectives présentées par les
personnes concernées.  Afin de faciliter ce processus, ’approche méthodologique
constructiviste d’évaluation de la 4°™ génération de Guba & Lincoln (1989) sera le devis

choisi pour cette recherche.

L’approche méthodologique de

Guba et Lincoln

Guba & Lincoln (1989) ont élaboré I’évaluation de 4°™ génération au fil de leur
expérience de chercheurs et d’évaluateurs dans le secteur de 1’éducation. Cette approche de
type recherche-action est issue du paradigme constructiviste et propose un processus

d’évaluation favorisant la collaboration et la co-construction de plusieurs réalités.

Dans cette perspective, les nombreuses interactions entre les personnes participantes
permettront d’évoluer ensemble vers un changement mutuel de leurs perceptions et tenter
d’en arriver & un consensus et une construction commune (se référent & une réalité mieux
informée). Ce consensus permettra de recueillir des informations susceptibles d’aider au
développement d’interventions pouvant étre aidantes aux familles vivant I’expérience d’une

annonce de diagnostic.
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L’utilisation  d’un  processus  d’évaluation des interventions  appelé
dialectique/herméneutique facilitera grandement I’atteinte de ce consensus. Ce processus
continu et circulaire permet par la dialectique de comparer la réalité de chaque personne avec
celles des autres afin d’en arriver & une nouvelle réalité qui représente la synthése de toutes
les réalités (co-construction). De nouvelles informations peuvent étre ajoutées au fur et &
mesure que les échanges s’effectuent et sont susceptible d’éclairer subséquemment ces
différentes réalités. De son c6té, ’herméneutique représente le caractére interprétatif du
processus car chacun a le potentiel d’interpréter la compréhension des diverses réalités
présentées par les personnes participantes. Enfin, un consensus pourra étre possible grice a
la planification de diverses activités inhérentes au processus d’évaluation appelé « boucle
herméneutique » telles que ; la discussion, la critique, la négociation et la réévaluation (Guba
& Lincoln, 1989). A ce moment, I’étudiante chercheure, de par ses interventions, ne se limite
pas a mesurer, décrire ou juger, mais plutdt & faire équipe avec les personnes concernées afin
d’évaluer des interventions (Lehoux, Levy & Rodrigue, 1995). De fait, Guba & Lincoln
(1989) mentionnent que I’objectivité du chercheur n’existe pas, le réle d’expert qui lui est

habituellement attribué sera davantage employé comme agent facilitateur.

Enfin, cette approche méthodologique a été retenue dans le cadre de cette étude afin
de nous permettre d’évaluer auprés des personnes concernées, les interventions systémiques
infirmiéres propices au soulagement des sources de préoccupations pouvant apporter de la

souffrance chez la famille lors de "annonce d’un diagnostic de cancer du poumon.



Méthode



Le présent chapitre illustre les divers aspects méthodologiques utilisés durant cette
recherche. Il aborde entre autres, le devis de I’étude, la démarche de recherche, le milieu de
I’étude, la sélection des familles participantes ainsi que ’analyse des données. Enfin, la derniére
section discute de la validité de la recherche en présentant les mesures de rigueur scientifique

ainsi que les considérations éthiques.

Devis de I’étude

Tel que mentionné précédemment, 1’évaluation de la 4™ génération de Guba & Lincoln
(1989) a été le devis choisi pour cette recherche. Issu du paradigme constructiviste, la méthode
proposée par Guba & Lincoln (1989) favorise, dans le cadre de cette étude, I’évaluation des
interventions infirmiéres basée sur un processus de collaboration entre les différents partenaires
impliqués. Dans cette perspective, elle rejette le controle et les approches expérimentales au
profit d’'une étude interprétative de 1’expérience humaine et de la signification que représente un
événement de santé. Ce processus nommé herméneutique (interprétatif) et dialectique permet
I’évaluation d’interventions infirmiéres systémiques dont le but était de soulager la souffrance

lors de I’annonce d’un diagnostic de cancer du poumon au stade inopérable.
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Démarche méthodologique

Afin d’opérationnaliser le processus d’évaluation des interventions infirmiéres
systémiques, 12 activités sont proposées par Guba & Lincoln (1989). Ces activités ont été
adaptées au présent projet et sont les suivantes ;

1) la clarification des objectifs de I’étude dans le milieu de recherche avec I’infirmiére

intervenante, I’infirmiére-chef de ’unité et 1’équipe médicale ;

2) la précision, 4 I’aide du formulaire de consentement (contrat), des engagements

respectifs de chacun des partenaires ainsi que le déroulement du processus de

I’évaluation;

3) P'identification des différents partenaires concernés par ’objet d’intérét a 1’étude

(stakeholders) soient ; 1’étudiante chercheure, ’infirmiére intervenante ainsi que les

familles participantes a I’étude ;

4) le développement entre les différents partenaires des premiéres constructions ;

5) la création d’un contexte propice a la discussion et a la négociation entre les différents

partenaires afin d’enrichir les constructions ;

6) I’identification des principales constructions qui ont été résolues par un consensus ;

7) P'identification des aspects qui n’ont pas obtenu le consensus ;

8) la quéte d’information ayant favorisé ’enrichissement des éléments n’ayant pas

obtenus de consensus. Ces informations peuvent provenir d’articles, d’écrits ou encore

de propos recueillis aupreés d’autres familles ;
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9) I’établissement d’un agenda afin de mettre en évidence les sujets prioritaires devant

étre rediscutés ;

10) la négociation des éléments non résolus afin de permettre une discussion plus
approfondie de ces €léments et ce, tout en tenant compte de 1’addition de nouvelles
informations ;

11) la rédaction du rapport de recherche ;

12) la reprise du processus dans sa globalité.

Dans le cadre de cette étude, les consensus ont été faciles a4 obtenir concernant les
interventions jugées aidantes au soulagement de la souffrance. C’est pourquoi certaines activités
mentionnées ci-haut ne furent pas réalisées soient, celles correspondantes aux étapes nécessaires

pour les éléments n’ayant pas obtenu de consensus (8-10).

Egalement, il est important de souligner que les consensus obtenus se sont effectués dans
le cadre de chacune des familles rencontrées et n’ont pu étre discutés en groupe comme le
suggere I’approche herméneutique de Guba & Lincoln (1989). Plusieurs facteurs sur le plan
logistique ont pu expliquer I’impossibilité de revoir toutes ces familles lors d’une seule
rencontre. Parmi ces facteurs, nous retrouvons notamment, une hospitalisation pour atteinte de
I’état général, certaines difficultés au niveau des déplacements ainsi que le décés d’un patient.
Ainsi, notons que pour des raisons de faisabilité et de temps, 1’activité 12 n’a pu étre réalisée

dans le cadre de ce mémoire.
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Milieu de I’étude

Description du contexte clinique

Cette recherche s’est déroulée dans un centre hospitalier francophone d’enseignement
universitaire et de recherche de la région de Montréal. Cet établissement dispense une gamme
compléte de soins hospitaliers et ambulatoires, de la médecine familiale aux soins spécialisés et
ultraspécialisés. Actuellement, aucun modéle de soins infirmiers précis appuie la philosophie de
soins de ce centre. Toutefois, la complexité des problémes de santé, le vieillissement de la
population et I’avénement de nouvelles technologies ont amené les soins infirmiers a s’actualiser
et a développer une approche accordant une importante place au partenariat avec les familles et
la communauté. De plus, I'interdisciplinarité s’applique au volet « soins » de la mission de cet

établissement.

Le centre d’investigation externe de pneumologie ou s’est déroulée cette étude se situe au
niveau des cliniques externes. Le centre permet & une clientéle adulte, relativement autonome
dans ses déplacements, de bénéficier d’une investigation dans un contexte ambulatoire et ce, afin
de préciser la nature ou 1’évolution d’une maladie pulmonaire ainsi que d’en déterminer le
traitement approprié. De fagon générale, la clientéle admise & ce centre présente un tableau de
nodule ou lésion pulmonaire pouvant étre suspecte de néoplasie. Toutefois, d’autres pathologies

telles la sarcoidose, la fibrose pulmonaire et la tuberculose peuvent y &tre investiguées.
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Actuellement, I’équipe des professionnels de la santé ceuvrant dans ce secteur comprend
huit pneumologues ainsi que deux infirmiéres ayant complété une formation de premier cycle en
sciences infirmiéres et en voie d’obtention d’une maitrise dans cette méme discipline. Dans le
cadre de leurs études présentement en cours, ces deux infirmiéres ont développé une expertise en
intervention familiale basée sur I’approche systémique selon Wright & Leahey (2000) a
I’Universite de Montréal. Une de ces deux infirmiéres est 1’étudiante chercheure et la seconde

infirmiere agira a titre d’infirmiére intervenante auprés des familles dans cette présente étude.

Description du processus d'investigation

Dans un premier temps, 1’admission d’un patient au centre d’investigation s’effectue par
le biais d’une référence par les pneumologues. A la suite de cette référence, le patient et les
accompagnateurs, généralement un ou des membres de la famille, doivent attendre dans une salle
attenante au bureau de I’infirmiére qui sera responsable de I’investigation du patient afin qu’elle
puisse prendre connaissance du dossier médical et des examens demandés par le pneumologue.
Considérant la suspicion d’une néoplasie pulmonaire, ce moment d’attente génére énormément
d’anxiété et de questionnement concernant les examens, les procédures, les traitements possibles

et ’issue de I’investigation.

Dans un second temps, P’infirmiére rencontre pour la premiére fois le patient et les
membres de sa famille afin de planifier I’horaire des examens requis a I’investigation. Une

collecte des données adaptée au centre d’investigation permet 4 I’infirmiére d’établir un
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génogramme succinct et de se renseigner sur les antécédents médicaux. Durant cette entrevue,
I’infirmiére se basant sur I’approche systémique familiale de Calgary (Wright & Leahey, 2000),
identifie les principales préoccupations et besoins de chacun des membres de la famille face a
I'investigation. De plus, elle clarifie et valide Iinformation médicale recue, offre de
’enseignement sur les examens diagnostiques et explore certaines croyances chez les membres
de la famille reliées a la présence d’une lésion pulmonaire susceptible d’étre cancéreuse.
Egalement, I'infirmiére définit avec la famille les ressources tant humaines que matérielles
pouvant étre mises a leur disposition afin de faciliter la phase d’investigation du patient. Ceci
permet d’autant plus de sensibiliser les membres de la famille en vue de mobiliser leur présence
aupres du patient. Par ailleurs, selon les besoins de chacune des familles, plusieurs entrevues
peuvent avoir lieu entre I’'infirmiére et la famille durant le processus d’investigation par des
visites au centre externe de pneumologie ou encore par des contacts téléphoniques. Afin de
faciliter les communications, les familles ont en leur possession les coordonnées de I’infirmiére
c’est-a-dire son numéro de téléphone ainsi que sa disponibilité. Ces différentes entrevues

permettent entre autre, le développement d’une relation de confiance avec la famille.

Il est a noter qu’entre I’admission et la fin de I’investigation d’un patient, une période
pouvant s’échelonner de deux a six semaines est nécessaire afin d’établir avec exactitude la
nature de la Iésion pulmonaire détectée. Cette variabilité dans le temps peut-étre expliquée entre

autre, par le trés grand nombre d’examens demandés ou encore par la complexité de ces derniers.
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Ainsi, une rencontre médicale est alors prévue a la toute fin de ce processus afin que le
patient et les membres de la famille puissent recevoir le résultat de I’investigation, en
I’occurrence, un diagnostic de cancer du poumon. Suite 4 cette visite médicale, I’infirmiére a la
possibilité de faire une derniére entrevue clinique avec la famille. Considérant I’impact d’un
diagnostic de cancer sur celle-ci, I’infirmiére met en application différentes interventions
toujours issues de 1’approche systémique familiale de Calgary lors de cette entrevue. Le but
ultime de ces interventions est de pouvoir alléger la souffrance vécue par chacun des membres de
la famille présents. Plus spécifiquement, les interventions infirmiéres offertes a la famille sont;
d’informer afin de clarifier les données médicales regues, normaliser et légitimer les réactions
affectives, donner de I’espoir, souligner les forces de la famille, explorer les principales sources
de préoccupations, explorer les principales croyances pouvant générer de la souffrance,
démontrer de I’empathie & la famille ainsi qu’assurer une continuité dans les soins & venir.
Comme nous le verrons subséquemment, cette entrevue qui fait suite 4 I’annonce d’un diagnostic

correspond a I’entrevue clinique du présent projet de recherche.

Préparation du milieu au projet de recherche

La préparation du milieu s’est échelonnée sur une période d’environ une année. Durant
cette période, I’étudiante chercheure a élaboré un document décrivant le but, les objectifs du
projet ainsi que les critéres retenus pour la sélection des familles participantes. Ce document a
été présenté aux pneumologues, a I’infirmiere chef des cliniques externes de pneumologie ainsi

que I'infirmiére intervenante afin d’expliquer davantage le projet et obtenir leur participation.



Comme mentionné précédemment, les deux infirmiéres de la clinique externe
d’investigation de pneumologie, ayant acquis une formation en approche systémique familiale
ont pu discuter, échanger et par le fait méme uniformiser les outils de soins infirmiers afin qu’ils
soient davantage orientés vers une perspective familiale et ce, avant d’entreprendre le projet. De
plus, a plusieurs reprises au cours de la derniére année, de bréves rencontres informelles ont eu
lieu avec certains pneumologues ayant démontré plus d’intérét que d’autres au présent projet de
recherche. Ces rencontres avaient pour but d’une part, de les sensibiliser & I’importance des
interventions infirmiéres lorsqu’une famille apprend qu’un de ces membres est atteint d’un
cancer du poumon et d’autre part, de partager avec eux certains concepts propres a 1’approche
systémique utilisés au centre d’investigation. A cet effet, des pneumologues ont démontré de
I’ouverture face a une telle approche du soulagement de la souffrance vécue par les familles.
L’encouragement et la confiance qu’ils ont témoignés face au développement d’un projet de
recherche dans le secteur ambulatoire furent trés stimulants pour la préparation et I’avancement

de cette étude.

Déroulement de I’étude

Processus de sélection des participants
Le processus de sélection des familles participantes s’est effectuée en collaboration avec
Pinfirmiére intervenante et a été d’une durée de huit mois. Comme mentionné précédemment,

tout au long de son investigation, le patient doit passer de multiples examens afin de déterminer
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la présence ou non d’une néoplasie pulmonaire. La lecture de ces différents examens a permis &

Iinfirmiére intervenante d’identifier certaines familles pouvant correspondre aux critéres de

sélections préalablement établis. Les critéres de sélection retenus pour le choix des cinq familles

participantes sont les suivants :

1)

2)

3)
4)
5)

6)

patient venant de recevoir un diagnostic de cancer du poumon inopérable de type
épidermoide, adénocarcinome, épithélioma indifférencié a grandes cellules ou
épithélioma indifférencié a petites cellules ;

patient doit étre accompagné d’un ou plusieurs membres de sa famille lors des entrevues
et des rencontres prévues au calendrier de 1’étude ;

patient doit étre relativement autonome dans ses déplacements ;

patient doit étre agé de plus de 18 ans;

patient et membres de sa famille comprennent, lisent et s’expriment en francais ;

patient ou un membre de la famille n’ayant pas une atteinte importante de son état

général ou étant diagnostiqué avec un trouble cognitif.

L’¢tape suivante fut de solliciter la participation de ces familles a la réalisation du projet

d’étude. Considérant la charge émotive importante présente au moment de I’annonce d’un

diagnostic de cancer, il fut difficile de recruter les familles immédiatement aprés 1’annonce d’un

tel diagnostic et d’entreprendre les différentes démarches inhérentes a ce projet. Ainsi, il a été

décidé de recruter les familles participantes a la toute fin de I’investigation soit, quelques jours

avant la rencontre médicale. Les familles ayant démontré de I’intérét face au projet, ont été
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rencontrées par 1’étudiante chercheure afin de recevoir toutes les informations concernant leur
participation a 1’étude. Toutefois, pour ne pas alarmer inutilement les familles, 1’étudiante
chercheure s’est assurée de ne pas divulguer dans le formulaire de consentement de participation
(Appendice A), des informations concernant le diagnostic final et ce, afin de ne pas dévoiler
prématurément la nature cancéreuse de la maladie pulmonaire. Le consentement de participation
soulignait I’importance qu’apporte les familles dans I’amélioration des soins offerts par les
infirmiéres. Une copie du consentement a été remise aux familles rencontrées afin qu’elles
puissent en prendre connaissance a leur domicile avant la rencontre médicale. Le jour méme de
I’annonce du diagnostic, un deuxiéme entretien fut possible entre la famille ciblée et I’étudiante
chercheure. Lors de cet entretien, cette derniere s’est assurée de la bonne compréhension de tous
les membres de la famille concernant le déroulement général de 1’étude, les conditions inhérentes
a leur participation ainsi qu’a I’importance de critiquer de fagon constructive les interventions
infirmi¢res utilisées lors de I’entrevue clinique sans craindre de représailles sur les soins qu’ils
recoivent. Ainsi, le formulaire de consentement fut signé conjointement par le patient, les
membres de la famille accompagnateurs ainsi que par 1’étudiante chercheure. Un questionnaire
socio-démographique (Appendice B) a également été complété par les familles participantes suite a

I’entrevue clinique avec I’infirmiére intervenante.

Par ailleurs, quatre familles ayant accepté d’étre participantes, ont refusé suite a
I’annonce de leur diagnostic de poursuivre leur engagement face au projet. Ces familles

désiraient toutefois rencontrer I’infirmiére intervenante afin de connaitre la suite des événements.
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Quelques familles ont rappelé le lendemain afin de savoir si maintenant, elles pouvaient
étre éligibles au projet. Des explications ont été données aux familles concernant I’importance
de respecter les conditions de participation préalablement établies pour cette étude. Toutefois,
I’étudiante chercheure a rassuré les familles sur le fait qu’elles recevraient des soins et une
attention identique de la part de I’infirmiére méme si elles n’étaient pas participantes au projet
actuel. Des hypothéses ont €té émises par I’infirmiére intervenante et 1’étudiante chercheure
pouvant expliquer ces désistements soient : la charge émotive importante relative au nouveau
diagnostic de cancer, une certaine inquiétude face aux enregistrements sur bandes audio ainsi

qu’un stress supplémentaire reli€ a leur implication dans un projet d’étude.

Il est important de souligner que le présent projet avait originalement comme population
cible les familles admises au centre d’investigation sous la responsabilité de 1’infirmiére
intervenante. Toutefois, un délai important de trois mois s’étant écoulé sans avoir de familles, la
population fut alors élargie afin d’y inclure les familles admises également sous la responsabilité
de I’étudiante chercheure. Le patient et les membres de la famille furent informés par cette
demiére que dans le cadre de la recherche, ils devront avec leur accord, rencontrer une autre
infirmiére soit, ’infirmiére intervenante a la suite de leur rencontre médicale. Aucune des

familles participantes n’y a vu d’inconvénients.
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Collecte des données

Dans le cadre de cette étude, les données ont été colligées par le biais d’entrevues
cliniques, de rencontres ainsi que la tenue d’un journal de bord. Les croyances, les
commentaires et réflexions de I’infirmiére intervenante et de I’étudiante chercheure concernant
I’expérience clinique avec les familles et ce, tout au long des entrevues et rencontres furent
inscrites dans le journal de bord et ont permis d’enrichir les discussions. Tel qu’illustré a la
figure 1, Lehoux, Levy & Rodrigue (1995) proposent un parcours en forme de spirale afin
d’illustrer la co-construction de Guba & Lincoln (1989). Ce parcours de recherche met en
lumiére les principales activités utilisées lors de la collecte des données telles que : I’entrevue
clinique et la rencontre. De plus, considérant la présence de plusieurs familles, ces activités ont

été répétées pour chacune d’entre elles.
p p

L’entrevue clinique

L’entrevue clinique constitue une méthode de collecte des données importante a la
compréhension de I’expérience de vivre I’annonce d’un diagnostic de cancer. Comme
mentionné précédemment, plusieurs entrevues cliniques ont eu lieu durant le processus
d’investigation. Toutefois, dans le cadre de cette recherche, I’entrevue correspondant 4 1’annonce

du diagnostic de cancer fut celle utilisée pour la collecte de données.
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Ainsi, une entrevue clinique menée par l’infirmiére intervenante a été effectuée
immédiatement aprés 1’annonce du diagnostic de cancer et ce, auprés de chacune des familles
participantes. A 1’aide d’un guide d’entrevue réalisé par 1’étudiante chercheure (Appendice C),
I’infirmiére a pu mettre en application différentes interventions systémiques aupres des families.
L’identification de croyances et de certaines sources de préoccupation chez chacun des membres
de la famille ont été les éléments-clés présents a chacune des entrevues. Rappelons que le
contexte du centre d’investigation ou s’est déroulée la présente étude offre la possibilité aux
infirmieres de consacrer le temps nécessaire aux familles lorsqu’il y a annonce d’un diagnostic
de cancer. Par conséquent, le temps alloué aux familles lors des entrevues fut semblable au

temps habituellement requis (15 a 45 minutes selon les familles).

Avec le consentement des familles participantes, chaque entrevue fut enregistrée
simultanément sur deux cassettes-audio. A la fin de 1’entrevue, une des cassettes a été remise a
la famille afin qu’elle puisse les aider a la préparation de la rencontre subséquente concernant
I’identification des interventions infirmiéres jugées aidantes au soulagement de la souffrance. En
plus de cette cassette, un document écrit (Appendice D) réalisé par 1I’étudiante chercheure fut
remis & chaque famille. Ce document suggere certaines pistes de réflexion pouvant aider les
familles a I’identification des interventions infirmieéres qui furent offertes durant 1’entrevue
clinique. La deuxiéme cassette a permis la transcription intégrale du verbatim de chacune des
entrevues. Considérant 1’absence de 1’étudiante chercheure aux entrevues cliniques, la relecture

de ces verbatims a grandement facilité la réalisation des résumés de chacune des entrevues.



51

Dans le but de faciliter et de minimiser le nombre de déplacements des familles, la
validation de chacun des résumés des entrevues s’est effectuée avant chacune des rencontres soit,
entre cinq et sept jours suivant les entrevues. A ce moment, la lecture de ces résumés a été

soumise a chacune des familles ainsi qu’a I’infirmiére intervenante afin d’en valider le contenu.

Chacune des entrevues cliniques était précédée d’une pré-entrevue et succédée d’une
post-entrevue. La pré-entrevue fut réalisée immédiatement avant chacune des entrevues et a
permis a ’'infirmiére intervenante et 1’étudiante chercheure de planifier I’entrevue en fonction
des informations qu’elles avaient déja sur la famille tout en tenant compte de I’inclusion des
suggestions d’interventions offertes par les familles rencontrées précédemment. De plus, cette
pré-entrevue a permis a quelques reprises a informer I’infirmiére intervenante du génogramme et
de l’histoire de santé¢ des patients qu’elle doit rencontrer. La post-entrevue, suivant
immédiatement 1’entrevue, fut ’occasion pour les infirmiéres de faire un bref retour sur le
déroulement de I’entrevue clinique afin d’échanger et d’apporter certaines améliorations sur la

mise en application des interventions issues de 1’approche systémique.

La rencontre

La rencontre fut une activité déterminante dans la collecte de données. En effet, elle a été
révélatrice dans 1’obtention d’informations sur les perceptions, sentiments et opinions des
partenaires impliqués concernant I’évaluation des interventions infirmiéres. Rappelons que les

rencontres ont permis d’évaluer les interventions mises en application par I’infirmiére
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intervenante lors des entrevues cliniques. L’étudiante chercheure, a I’aide d’un guide élaboré
pour la présente étude (Appendice E), a animé une discussion afin de permettre un échange entre
les partenaires et ainsi faciliter I’expression des sentiments et des perceptions. De plus, les
données provenant du journal de bord de chacun des partenaires ont pu enrichir les discussions et
permettent une négociation en vue de I’obtention d’un consensus. Les consensus obtenus ont fait
en sorte de mettre en lumiére les interventions ayant été jugées aidantes au soulagement de la

souffrance lors d’un diagnostic de cancer du poumon.

Résumeés des rencontres

Par ailleurs, un résumé de chacune des rencontres a été produit a 1’aide du verbatim et fut
distribué a tous les partenaires impliqués. Toutefois, considérant le contexte ambulatoire et le
début des traitements pour la majorité des patients, le résumé des rencontres fut envoyé par le
courrier incluant une enveloppe de retour. Les familles ont eu alors la possibilité de lire le
résume, d’émettre des commentaires et d’en valider le contenu. Ces résumés furent retournés a

I’étudiante chercheure dans un délai variant de cinq a sept jours.

La rencontre de groupe

Une rencontre réunissant les cinq familles devait &tre organisée a la toute fin du processus
afin d’établir un consensus collectif. Cette rencontre aurait permis d’échanger et de faire la
critique des interventions jugées aidantes au soulagement de la souffrance suggérées par les

autres familles. Cependant, cette rencontre n’a pu avoir lieu en raison de plusieurs facteurs
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comme mentionnés antérieurement. A la lumiére de ces facteurs, il fut donc impossible de revoir
toutes ces familles lors d’une seule rencontre. Afin de pallier cette lacune, un document a été
rédigé par I’étudiante chercheure et envoyé par le biais du courrier & chacune des familles. Ce
document résumé décrivait la liste compléte des interventions jugées aidantes au soulagement de
la souffrance lors de I’annonce d’un diagnostic de cancer du poumon par les tous les partenaires
impliqués dans le présent projet de recherche. Suite a cet envoi, les partenaires étaient invités
valider le contenu de ce résumé et de communiquer ces informations a 1’étudiante chercheure.
Pour des raisons inconnues, seulement trois familles sur cinq ont communiqué avec 1’étudiante
chercheure afin d’émettre leur accord relatif aux interventions jugées aidantes au soulagement de
la souffrance par I’ensemble des familles. Enfin, il n’y a pas eu lieu de recontacter ces familles
afin de reprendre le processus comme le suggérent Guba & Lincoln (1989) puisque qu’un

consensus a été possible 2 ce moment.

Analyse des données

Afin d’apprendre davantage des entrevues et rencontres avec les familles, la méthode
d’analyse des données retenue pour cette recherche a été celle d’une analyse de contenu.
Huberman & Miles (1991) proposent un processus analytique selon un modéle interactif et
continu. Nous avons opté pour ce processus parce qu’il met I'accent sur la fusion et ’interaction
des différents points de vue désirables & une compréhension « mieux informée » du phénoméne a

I’étude.
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Selon Huberman & Miles (1991), le processus d’analyse des données repose
essentiellement sur les mots qui composent le verbatim. Le verbatim correspond a une
transcription intégrale des entrevues et des rencontres qui permet le respect du matériel initial
pour des données fideles, valides et contextualisées. Ce processus propose trois activités
analytiques fondamentales soient; la condensation des données, 1’organisation des données ainsi

que les conclusions et vérification.

Condensation des données

L’¢étape de la condensation des données consiste & une analyse générale des textes
spécifiques a chacune des entrevues et rencontres. De cette analyse ont émergé les thémes et les
idées les plus fréquemment rencontrés. De fagon plus spécifique, le verbatim a été soumis au
codage qui s’avére étre une opération préliminaire de déconstruction du verbatim en code. A cet
effet, les codes identifiés pouvaient désigner un sens ou une idée que 1’on a attribué 4 un groupe
de mots dans le texte. Il demeure important que ces codes soient trés prés du discours des
participants afin d’€tre significatifs et représentatifs. Cette analyse préliminaire a donc permis
d’identifier les codes afin de pouvoir, dans une étape subséquente, les classifier et les regrouper
en catégories en fonction des objectifs de recherche. Afin de faciliter cette étape, nous avons
utilis€ une matrice de codification (Appendice F), développée et enrichie dans d’autres projets de
recherche portant également sur 1’évaluation d’interventions infirmiéres et ce, auprés de
différentes populations (Duhamel, & Talbot, 1997 ; Dupuis, 2001 ; Friesen, 2002 ; Noiseux,

1999 ; Robitaille, 2003). Selon Van der Maren (1995), cette matrice, trés utile en recherche
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exploratoire, correspond a un codage mixte des données qui peut se modifier, se compléter ou se
réduire en cours d’analyse. L’étudiante chercheure a donc pu ajouter certains codes au lexique
de la matrice ou encore modifier la formulation d’un code et ce, afin de contribuer a

I’enrichissement de la matrice.

Enfin, tout au long de la condensation des données, comme le préconisent Huberman &
Miles (1991), une analyse intersubjective (contre-codage) des différentes catégories attribuées au
contenu a été effectuée avec la collaboration d’une collégue infirmiére présentement a 1’étude
d’un doctorat en sciences infirmiéres. Des échanges ont émergées de cette validation
intersubjective quant aux choix ou & I’identification de certains codes ciblés. Des divergences
ont quelques fois permis une conceptualisation différente de la signification attribuée a un
groupe de mots. Comme nous le verrons ultérieurement, ceci a permis en partie le respect du

critére de rigueur scientifique qu’est la crédibilité.

Organisation des données

L’organisation des données est le début d’une conceptualisation plus abstraite des
données recueillies. Cette activité a consisté a organiser et trier les catégories sous forme de
tableaux de fagon a faciliter I’émergence de conclusions préliminaires concernant les relations

possibles entre ces catégories et ce, en lien avec les différents objectifs de recherche.
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Conclusions : élaboration et vérification

Cette derniére étape consiste a élaborer les conclusions selon 1’interprétation des résultats
en regard des différents objectifs de recherche. C’est précisément durant cette activité, qu’un
résumé final comportant tous les résultats recueillis a été élaboré et retransmis a tous les
partenaires. Ces données ont fait ressortir les consensus établis en regard des interventions

Jjugées les plus aidantes au soulagement de la souffrance.

Critéres de rigueur scientifique

Dans le cadre d’une recherche fondée sur le paradigme constructiviste, les critéres de
rigueur scientifique proposés par Guba & Lincoln (1989) s’avérent un choix judicieux afin
d’assurer la qualité et la crédibilité d’une recherche qualitative. Ces critéres sont les suivants ;
la crédibilité (credibility), la transférabilité (transferability), la confirmation (confirmability) et

la fiabilité (dependability).

La crédibilité se traduit par la transparence et I’authenticité des données, c’est-a-dire la
correspondance entre les différentes constructions des partenaires et les reconstructions
formulées par I’étudiante chercheure. Cette derniére a tenté d’harmoniser les différentes
constructions émergeantes afin qu’elles représentent le mieux possible la réalit¢ de cet
ensemble. Concrétement, la transcription intégrale et fidéle du verbatim des entrevues et

rencontres a permis 1’élaboration de résumés qui furent ensuite soumis aux partenaires afin qu’ils
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puissent en valider le contenu. De plus, afin de transmettre le plus fidélement possible les propos
recueillis, une validation intersubjective des données présentées fut effectuée suite a chacune des
entrevues et rencontres et ce, pour les cinq familles participantes. Cette analyse aura permis

nous 1’espérons, d’assurer une plus grande représentativité du contenu.

La transférabilite se traduit par le degré de similarité entre deux contextes. Cela signifie
entre autres, que d’éventuels intervenants pourraient utiliser les résultats d’analyse de la
recherche et les mettre a profit dans d’autres situations similaires (Guba & Lincoln, 1989). Afin
de respecter la transférabilité, une description compléte et détaillée mettant I’emphase sur le
déroulement général de 1’étude, la démarche méthodologique utilisée, le processus de sélection
des participants ainsi que du contexte dans lequel s’est déroulée la recherche est particuliérement
importante. La richesse et la profondeur de la description des éléments mentionnés favoriseront
une meilleure compréhension du contexte de 1’étude afin que d’autres intervenants puissent

transférer les conclusions de la recherche dans leur propre milieu.

La confirmation représente la qualité de la description du processus analytique de I’étude.
Le chercheur devra démontrer que les données proviennent réellement des partenaires et que les
interprétations et résultats sont enracinés dans le contexte et I’expérience des partenaires. Les
données pourront étre retragables a la source afin que le lecteur puisse conclure les mémes

résultats d’analyse que le chercheur.
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Enfin, la fiabilité réfere a la stabilité des données a travers le temps. Afin de répondre le
plus adéquatement a ce critére, 1’étudiante chercheure a divulgué tous les changements effectués
durant le processus de recherche et ce, a toutes les étapes. Cette présentation permettra 3
d’autres chercheurs de suivre le déroulement logique du processus de recherche ainsi que les
différents changements entrepris durant le projet afin d’en arriver au méme résultat.

L’évaluation par les membres d’un jury choisis aidera également au respect de ce critere.

Considérations éthiques

En ce qui concemne I’éthique, I’approbation du projet de recherche a été obtenue du
comité de la faculté des sciences infirmiéres de 1’Université de Montréal ainsi que du comité
d’éthique et de la recherche clinique du centre hospitalier retenu pour la présente étude. Par
ailleurs, afin d’assurer un consentement libre et éclairé, toutes les personnes participantes au
projet d’étude ont été rencontrées par 1’étudiante chercheure a deux reprises afin qu’elles
puissent prendre connaissance des conditions de participation 4 I’étude. La signature d’un
formulaire de consentement (Appendice A) fut signée conjointement par I’étudiante chercheure,
le patient et les membres de la famille accompagnateurs. Ce document écrit mentionnait
notamment le but de la recherche, les objectifs, les conditions de participation, le droit de se
retirer en tout temps et les moyens entrepris afin d’assurer la confidentialité et I’anonymat. De
plus, les familles ont été avisées que certaines informations recueillies durant le processus de

collecte de données pourraient étre utilisées auprés d’autres familles et ce, afin d’enrichir le
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processus d’évaluation des interventions infirmiéres jugées aidantes au soulagement de la
souffrance. Les familles ont été assurées qu’un refus ou acceptation de leur part ne causera
aucun préjudice quant a la qualité des soins de santé. Enfin, les familles ont été avisées que les
enregistrements audio-cassette seront gardés dans un endroit sécuritaire c’est-a-dire sous clef au

secrétariat privé de la pneumologie et seront détruits a la toute fin de 1’étude.



Présentation des résultats



La premiére partie de ce chapitre fera un retour sur le déroulement du processus de
sélection des familles participantes. Une description détaillée du contexte de I’étude dans
lequel s’est déroulé le processus de collecte de données et d’évaluation des interventions sera
présentée et ce, afin de satisfaire aux critéres de fiabilité et de transférabilité élaborés par

Guba & Lincoln (1989).

La deuxiéme partie de ce chapitre s’attardera aux différents résultats obtenus
correspondant aux objectifs de recherche introduits préalablement. Ces résultats permettent
de constater les différentes perceptions des personnes participantes et proviennent
essentiellement du processus d’analyse réalisé selon le modéle interactif proposé par

Huberman & Miles (1991).

PREMIERE PARTIE

Le contexte de I’étude

Présentation des familles et sommaires des entrevues et rencontres

Tel que décrit dans la méthode, aucun changement n’a été apporté au processus de
sélection des familles participantes. Cette sélection s’est échelonnée sur une période de huit
mois. Mentionnons que 1I’étudiante chercheure et I’infirmiére intervenante ont documenté les

événements et interventions significatifs durant cette période a 1’aide d’un journal de bord.

Afin de préserver I’anonymat des participants, des noms fictifs ont été donnés
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Preésentation de la Famille #1
La premicre famille est un couple vivant ensemble depuis plusieurs années mais non

mari€. Monsieur Lefebvre, 66 ans, est retraité et pére de six enfants issus d’une union
précédente. Sa conjointe, 52 ans, travaille dans le domaine de I’informatique et a deux
enfants également issus d’une autre union. Monsieur Lefebvre a regu des pontages
cardiaques en 1991 en plus d’étre atteint depuis un an d’une polyneuropathie. A cet effet, il
doit recevoir chaque mois des transfusions de gamma globulines. Lors d’une visite chez son
hématologue, monsieur Lefebvre lui a fait part d’une perte de poids inexpliquée et ce, depuis
un mois. Une radiographie pulmonaire a démontré lors de cette visite médicale, la présence

d’une importante masse située au poumon droit.

Monsieur a été admis au centre d’investigation au début de juillet avec un diagnostic
médical provisoire de néoplasie pulmonaire probable. Considérant la présence de douleur
dorsale depuis pres de deux mois, des examens pour le systéme osseux et hépatique ont été
demandés par le pneumologue. Une rencontre avec ’infirmiére intervenante a permis
d’établir le profil des examens nécessaires a 1’établissement d’un diagnostic. La conjointe de
monsieur Lefebvre a fait part a I’infirmiére de son désir d’accompagner son époux a tous ses
examens si cela était possible. Travaillant de soir, 1’infirmiére a donc modifié I’horaire des

examens afin qu’elle puisse étre présente.

Le processus d’investigation (d’une durée de dix sept jours) a permis d’établir
clairement un diagnostic de cancer du poumon de type adénocarcinome associé a des

métastases osseuses et hépatiques. Le patient a donc été référé en radiothérapie palliative.
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C’est immédiatement aprés I’annonce de ce diagnostic que le couple a rencontré

I’infirmiére intervenante pour 1’entrevue clinique.

La pré-entrevue. Lors de la pré-entrevue, I'infirmiére intervenante et 1’étudiante
chercheure ont émis quelques hypothéses concernant la réaction de la famille face au
diagnostic. Selon I’infirmi¢re intervenante, monsieur semble croire que la maladie dont il est
atteint sera fatale ce qui entraine chez lui beaucoup de colére. Face a ceci, I’épouse semble

vouloir garder le silence afin de ne pas alimenter davantage la colére.

Par ailleurs, tout au long du processus d’investigation de monsieur Lefebvre,
Pinfirmiére intervenante n’a pas eu la possibilité de rencontrer le patient et son épouse
fréquemment. Plusieurs facteurs ont contribué a cette lacune soient ; le manque de temps de
la famille suite & un examen pour venir voir I’infirmiére, la difficulté a trouver un
stationnement preés du bureau de I’infirmiére ou encore la présence de douleur importante
chez le patient rendant ses déplacements laborieux. Par conséquent, n’ayant pas eu
I’opportunité de rencontrer la famille & son bureau, 1’infirmiére exprima qu’elle n’avait pu
faire connaissance suffisamment avec la famille afin de créer une relation de confiance avant
I’annonce du diagnostic. Face a ceci, I’infirmiére exprima une certaine appréhension face a

son entrevue clinique.

L’entrevue clinique. Les interventions offertes par I’infirmiére intervenante ont été
d’offrir des informations afin de valider et clarifier celles regues par le médecin, identifier les

principales sources de préoccupations ou d’inquiétudes présentes chez la famille ainsi
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qu’explorer 1’expérience de la maladie. En outre, elle a également tenté d’identifier les
principales croyances reliées au diagnostic, a son étiologie et aux traitements proposés.
Devant I’annonce d’un diagnostic de cancer avec présence de meétastases, la principale
préoccupation de monsieur fut celle de ne pas pouvoir éventuellement contréler la douleur
physique engendrée par les 1ésions osseuses. Madame a exprimé sa tristesse et son incapacité
a demeurer auprés de son conjoint malade puisque ses obligations au travail ne lui
permettaient pas présentement de prendre des congés. Egalement, monsieur a exprimé son

désir de demeurer actif malgré sa maladie car il croit que l’inaction accentue de fagon

importante la progression du cancer.

La post-entrevue. Une post-entrevue a eu lieu quelques minutes aprés 1’entrevue.
L’infirmiére intervenante a pu a ce moment verbaliser son sentiment d’impuissance face au
pronostic que représente un diagnostic de cancer du poumon métastatique ainsi que devant
I’absence de traitements éventuels pour cette famille. De plus, celle-ci exprima avoir exploré
I’expérience de vivre I’annonce d’un tel diagnostic et ce, auprés de chacun des membres de la
famille. Toutefois, elle admis que la formalité sous-jacente aux enregistrements sur bandes
sonore était une source supplémentaire d’inconfort et d’intimidation. Ces sentiments ont fait

en sorte qu’elle se sentait moins naturelle dans la conduite de son entrevue.

La rencontre(sept jours suivant la rencontre). Monsieur et madame Lefebvre se sont
présentés a la clinique externe apres leur premier rendez-vous en radiothérapie palliative. Le
but de cette rencontre était de discuter et d’évaluer les interventions qui ont été utiles au

soulagement de la souffrance et ce, en compagnie des partenaires soient ; le patient, son
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épouse, I’infirmiére intervenante et I’étudiante chercheure. Monsieur et madame ont exprimé
aux infirmieres qu’il avait été impossible pour eux d’écouter la cassette audio, car celle-ci
ravivait des émotions empreintes de peine et de tristesse. Ils ont donc utilisé en guise de
référence, un guide rédigé par ’étudiante chercheure (Appendice D) tel que décrit dans la

méthode et ce, afin de les guider dans leurs réflexions et commentaires.

Les propos recueillis lors de cette rencontre ont permis d’identifier certaines
interventions infirmiéres aidantes pour la famille a la suite d’un diagnostic de cancer. La
présence, I’écoute et I’empathie de I’infirmiére ont fait en sorte d’amoindrir I’isolement de la
famille. L’obtention d’un consensus a également été possible concernant ’occasion qu’avait
la famille d’extérioriser en présence de 1’infirmi¢re des sentiments de peine et de peur. Le
fait de se sentir écouté semblait étre une source de réconfort et de soutien important et ce,

pour tous les partenaires présents.

En contre partie, la famille a émis quelques suggestions d’interventions infirmiéres
pouvant s’avérer aidantes apres 1’annonce d’un diagnostic de cancer. De fait, ils ont souligné
I’importance et la nécessité de recevoir davantage d’informations particuliérement sur
I’évolution de la maladie c’est-a-dire le processus des signes et symptdmes pouvant survenir
éventuellement chez monsieur. Toutefois, selon les infirmieres, ces interventions peuvent
quelques fois augmenter inutilement la souffrance et ’angoisse chez certaines familles. Les
infirmiéres ont également indiqué que 1’évolution d’une maladie est extrémement variable
selon les individus. Bien qu’il y ait eu consensus sur I’importance et la pertinence de ces

informations, les partenaires en sont venus a la conclusion qu’il serait important d’explorer
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avec la famille leurs besoins pour ce genre d’information et de référer la famille 4 d’autres

professionnels de la santé si cela s’avére nécessaire.

Finalement, la famille a suggéré qu’elle aurait apprécié que I’infirmiére puisse
rencontrer chacun des membres individuellement lors de ’annonce du diagnostic et ensemble
par la suite. Ces rencontres individuelles permettraient, selon la famille, d’extérioriser les
émotions a sa fagon sans risquer de blesser le conjoint (¢). Les infirmiéres ont été réceptives
a cette suggestion et I’ont offert aux autres familles. Toutefois, cette suggestion n’a pas

retenu I’attention des autres familles participantes.

Présentation de la famille #2

Madame Sirois, dgée de 66 ans, vit seule en appartement dans la région de Montréal.
Son marn est décédé d’un cancer de la gorge il y a de cela huit ans. Venant d’une famille de
16 enfants, madame fréquente quotidiennement quelques-unes de ses sceurs. De nature
anxieuse, elle demeure malgré tout socialement trés active. Par ailleurs, madame présente
une hypertension artérielle et de I’angine. Suite a une référence chez un pneumologue pour
de la dyspnée et une toux persistante, madame a été admise au centre d’investigation externe
de pneumologie, sous les soins de 1’étudiante chercheure, avec la présence d’une masse
pulmonaire au lobe supérieur droit suspectant un cancer du poumon. Accompagnée tout au
long de son investigation par une ou deux de ses sceurs, madame se disait trés anxieuse mais
gardait espoir malgré tout d’un diagnostic favorable. L’investigation, d’une durée de 2 mois,
a permis d’établir un diagnostic de cancer du poumon de type carcinome épidermoide.

Atteinte également d’une bronchite chronique tabagique et d’une composante
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emphysémateuse importante, la chirurgie thoracique n’a pu étre envisagée pour elle. Par
conséquent, elle a été référée en radiothérapie afin d’y recevoir plusieurs traitements 3 visée

curative.

La Pré-entrevue. Lors de la pré-entrevue, I’'infirmiére intervenante a exprimé son
désir d’identifier davantage les croyances car dit ne pas ’avoir fait suffisamment lors de
I’entrevue avec la premiere famille ainsi que souligner leurs forces. L’étudiante chercheure a
suggéré qu’il serait intéressant non seulement d’identifier les principales sources de
préoccupation présentes chez chacun des membres de la famille mais également d’explorer
comment les sources de préoccupations identifiées peuvent apporter de la souffrance. Enfin,
selon un consensus établi avec la famille # 1, offrir des informations dans le but de clarifier et
de valider les informations médicales regues semblent étre une intervention importante et
aidante au soulagement de la souffrance. Cette intervention a donc été mise en application

par I'infirmiére intervenante lors de chaque entrevue clinique.

L’entrevue clinique. Les partenaires présents lors de cette entrevue furent la patiente,
ses deux sceurs et ’infirmi¢re intervenante. Suite & 1’annonce d’un diagnostic de cancer
pouvant étre traité a la radiothérapie, la patiente verbalisa sa croyance face a la problématique
de santé soit, qu’elle était atteinte d’un cancer du poumon sous la forme généralisée et qu’elle
allait mourir. Toutefois, les membres de la famille avaient une compréhension différente de
madame et rejoignaient davantage les informations émises par le médecin. De plus, les
membres de la famille ainsi que la patiente ont mentionné a& multiples reprises leurs

expériences antérieures avec la maladie cancéreuse présente chez plusieurs de leurs sceurs et
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amis intimes. Ces pensées apportaient des souvenirs douloureux et la peur pour madame
Sirois de revivre la méme souffrance que ses sceurs. De part ces expériences, les membres de
la famille ont exprimé une certaine méfiance face aux traitements pour le cancer créant ainsi
chez la patiente de I’incertitude concernant sa décision de traiter ou non son cancer. A cet
effet, I’'infirmiére a tenté de clarifier les informations médicales en offrant beaucoup
d’information concernant la nature exacte de la tumeur et le stade actuel du cancer ainsi que

les traitements éventuels.

La post-entrevue. L’infirmiére intervenante exprima sa difficulté a structurer
I’entrevue car les membres de la famille discutaient tous en méme temps. L’infirmiére
intervenante a indiqué avoir été étonnée des nombreuses croyances contraignantes présentes
chez la patiente et certains membres de la famille. Offrir des informations a permis selon
I’infirmiére, d’ébranler certaines croyances qui pourraient occasionner de la souffrance
particulierement en regard du traitement et du stade de la maladie. Enfin, ’infirmiére
intervenante a exprimé la suggestion qu’il serait intéressant de revoir les familles suite a leur
premier traitement quel qu’il soit. Ceci permettrait de considérer 1’'impact des interventions a

plus long terme sur les croyances pouvant générer de la souffrance.

La rencontre (six jours suivant l’entrevue clinique). 11 demeure évident lors de cette
rencontre, que I’intervention qui consiste & offrir des informations a fait objet d’un consensus
auprés des partenaires. Les informations données par I’infirmiére ont permis de clarifier les
informations médicales recues relatives & la maladie et aux traitements et ont fait en sorte non

seulement de rassurer mais également de donner espoir sur le pronostic de la maladie. Selon
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la patiente, la croyance d’avoir un cancer du poumon a sa forme généralisée a généré
beaucoup de souffrance morale pour elle et les membres de sa famille. Les informations
regues ont donc permis d’ébranler certaines croyances contraignantes et ainsi permettre a la
famille de prendre une décision plus éclairée en matiere de traitement. Un consensus a
également été obtenu concernant I’empathie et la disponibilité de I’infirmiére envers la
famille. Ces interventions ont eu un effet réconfortant et aidant au soulagement de la

souffrance. Il n’y a pas eu de suggestions d’interventions de la part de cette famille.

Presentation de famille #3

Monsieur Simard, 82 ans, fut diagnostiqué d’un carcinome épidermoide du larynx et
traité avec une microchirurgie de la corde vocale gauche et du laser en 1998. 11 a également
subi une néphrectomie droite suite a la découverte d’une tumeur rénale néoplasique en 1985.
Par ailleurs, il maintient un excellent état général. Il vit présentement seul en appartement
dans la région de Montréal puisqu’il y a environ quatre mois, son épouse est décédée d’un
cancer généralisé. Il est le pére d’un gargon et d’une fille dgés respectivement de 37 ans et 44
ans. Bien que ses enfants demeurent a proximité de son domicile, monsieur indique

entretenir davantage de relations avec les deux sceurs de sa défunte conjointe.

Monsieur fut donc admis au centre d’investigation sous les soins de 1’é¢tudiante
chercheure avec un diagnostic provisoire d’une lésion pulmonaire suspecte de néoplasie.
Monsieur affirme étre de nature excessivement nerveuse et préfere étre continuellement
accompagné lors des examens par les membres de sa famille car, selon lui, cette nervosité lui

fait perdre la mémoire. Lors de sa rencontre avec le pneumologue, monsieur et ses deux
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belles-sceurs ont appris qu’il était atteint d’un cancer du poumon de type « oat cell » donc
inopérable et uniquement traitable a la chimiothérapie. La famille a accepté de participer a

I’étude et de rencontrer I’infirmiere intervenante pour I’entrevue clinique.

La pré-entrevue. L’infirmiére intervenante, étant trés occupée le matin de 1’entrevue,
n’a pu se libérer que quelques minutes pour la pré-entrevue. A ce moment, les infirmiéres se
sont entendues sur ’exploration des divers objectifs de recherche. N’ayant jamais rencontré
la famille, I’infirmiére exprima un certain malaise relatif a la méconnaissance de la famille.
Les deux infirmiéres ont fait un bref retour sur les divers éléments de I’investigation, le

diagnostic final, le traitement éventuel ainsi que 1’état général du patient.

L’entrevue clinique. L’entrevue clinique s’est déroulée en présence de I’infirmiere
intervenante, le patient et ses deux belles-sceurs. L’infirmiére a tout d’abord donné des
informations afin de clarifier celles regues par le pneumologue ainsi qu’explorer les
principales préoccupations reliées & I’annonce du diagnostic de cancer. Concernant les
informations médicales regues, tous les membres de la famille présents ont exprimé la méme

compréhension.

En regard des principales préoccupations, monsieur Simard a verbalisé que cette
annonce le dérangeait peu, 1’inquiétait peu. A ce propos, il mentionne que ses principales
appréhensions concernaient la recherche d’un logement pour personnes agées plutot que la
maladie. Un nouveau logement lui permettrait de rencontrer d’autres gens pour discuter et

par conséquent, de moins déranger ses belles-sceurs avec ses problemes. Le peu
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d’inquiétudes face au nouveau diagnostic est expliqué selon monsieur, par son expérience
antérieure avec la maladie de son épouse et aussi par sa fagon de voir la vie une journée a la
fois. Egalement, les membres de la famille ont mentionné a multiples reprises leurs
expériences antérieures avec la maladie cancéreuse présentes chez plusieurs connaissances et
amis. Ces pensées semblaient remuer beaucoup de souvenirs et confirment selon les
membres de la famille, qu'une personne malade exige beaucoup de soins et de soutien.
L’infirmi¢ére a donné a la famille les moyens de se renseigner et de pouvoir rencontrer les
différentes ressources disponibles dans I’hépital et dans la communauté afin qu’elles puissent

répondre a leurs besoins et préoccupations immédiates.

Afin de pallier le manque de connaissance de la famille, I’infirmiére a offert des
informations sur la chimiothérapie et le processus inhérent aux traitements. L’infirmiere a
souligné la trés grande force de monsieur pour sa capacité de ne pas laisser la maladie
prendre toute la place. Enfin, I'infirmiére a exploré auprés de la famille leurs besoins en
matiére d’information comme suggéré par la famille #1. Leurs besoins en information
concernaient davantage 1’organisation des transports pour les traitements et la possibilité de

se référer & des bénévoles si monsieur ne peut conduire.

La post-entrevue. L’infirmiére intervenante exprima son étonnement face aux
différentes sources de préoccupation pouvant occasionner de la souffrance a la famille. Elle
indiqua qu’elle fut surprise de constater que les inquiétudes étaient davantage orientées sur la
disponibilité des ressources extérieures que sur les aspects reliés a la maladie ou traitements

éventuels.
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La rencontre (cing jours suivant l’entrevue clinique). La rencontre s’est déroulée en
présence du patient, de ses deux belles-sceurs, I’infirmiére intervenante et de I’étudiante
chercheure. Une fois de plus, I’intervention infirmiére qui consiste a offrir des informations a
fait objet d’un consensus. Les informations reliées a la maladie ainsi qu’aux traitements ont
fait en sorte de réconforter les membres de la famille et d’apaiser certaines inquiétudes et
appréhensions. Toutefois, la famille a exprimé qu’elle aurait apprécié recevoir davantage
d’informations en regard de I’accessibilité a certaines ressources professionnelles ou encore
d’avoir la possibilité de rencontrer ces personnes pouvant répondre de fagon immédiate a
leurs besoins. Ces informations, selon la famille, auraient eu un effet encore plus
réconfortant et aidant face & leurs préoccupations. Les infirmieres se sont engagées a faire
des démarches auprés d’autres professionnels afin d’établir un lien de collaboration pour
satisfaire les besoins de la clientéle. Enfin, malgré son accord, la famille a exprimé un
malaise concernant sa rencontre avec I’infirmiére intervenante a 1’effet qu’elle ne connaissait
pas cette infirmiére. La famille a indiqué que la relation de confiance qu’elle avait établie
avec ’infirmiére responsable de 1’investigation de monsieur, aurait permis qu’elle se sente

plus ouverte a exprimer les craintes et préoccupations vécues.

Présentation de la Famille #4

Madame Tremblay est dgée de 60 ans et mariée depuis 40 années. Son conjoint, 63
ans est un professeur retraité depuis une année. Ils ont eu deux filles, I’ainée demeurant a
Singapour et la derniére est inhalothérapeute dans la région de Montréal. Madame Tremblay
fut admise au centre d’investigation externe de pneumologie sous les soins de I’infirmi¢re

intervenante et ce, afin d’investiguer la présence d’une masse pulmonaire au lobe inférieur
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droit. Mis a part une hypercholestérolémie, madame Tremblay n’a jamais été malade et est
non fumeuse a vie. Tout au long de I’investigation, d’une durée de 40 jours, madame a été
accompagnée par son conjoint et quelques fois, par ’une de ses filles aux nombreux examens
demandés. Enfin, suite & son investigation, un diagnostic de cancer du poumon de type
adénocarcinome a €té annoncé a la famille. Toutefois, contrairement aux autres familles,
I’orientation vers un traitement, autre que chirurgical, était encore incertaine au moment de
I’annonce du diagnostic. De fait, la présence d’importantes adénopathies médiastinales et
autres malaises physiques a nécessité la poursuite de I’investigation médicale et ce, afin de
pouvoir déceler la présence ou non de métastases. Ceci permettra au pneumologue d’établir
le réel stade de la maladie cancéreuse et ainsi, orienter madame vers un traitement de

chimiothérapie ou de radiothérapie.

La pre-entrevue. Pour cette famille, le manque de temps n’a pas permis aux

infirmiéres de faire une pre-entrevue.

L’entrevue clinique. Les partenaires présents a cette entrevue furent la patiente, son
conjoint, une des deux filles du couple ainsi que I’infirmiére intervenante. Lors de cette
entrevue, 1’infirmiére intervenante a offert des informations dans le but de clarifier la
compréhension des informations médicales recues. A cet effet, les informations parmi les
membres de la famille étaient quelque peu divergentes surtout en ce qui a trait a la nature du
diagnostic annoncé. L’exploration des principales préoccupations a permis de considérer
I’impact que le mot cancer a suscité chez cette famille, particulierement pour la patiente.

Madame a exprimé d’une part, combien ce mot lui faisait peur et d’autre part, son angoisse
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devant I’attente des examens et résultats 4 venir. Les membres de la famille soient, le
conjoint et un des enfants présents, ont manifesté leurs inquiétudes face au désarroi de
madame devant la maladie. Enfin, I’infirmiére a donné des informations concernant
I'importance, 'utilit¢ et le fonctionnement des différents examens nécessaires pour

déterminer le traitement approprié.

La post-entrevue. L’infirmiere intervenante exprima sa difficulté a soutenir les
eémotions intenses présentes chez la famille. Par conséquent, il a été difficile pour elle
d’explorer certains sujets tels que la peur de mourir de madame et les sentiments des autres
membres de la famille. Elle mentionne avoir ressenti un sentiment de malaise et I’impression
de ne pas avoir été aidante pour cette famille. De plus, I'infirmiére exprima également sa
difficulté a faire participer le conjoint de madame qui se tenait un peu a 1’écart lors de

I’entrevue.

La rencontre (cing jours suivant l’entrevue clinique). Les partenaires présents a cette
rencontre furent la patiente, son conjoint, I’infirmiére intervenante et 1’étudiante chercheure.
Lors de cette rencontre, un consensus a €té possible entre les partenaires concernant
I’importance des interventions infirmiéres qui consistent a démontrer de 1’empathie,
normaliser les réactions émotives ainsi que 1’écoute lorsque 1’on apprend que 1’on est atteint
d’une maladie grave. De fait, la famille a jugé aidant que ’infirmiére offre par son écoute et
sa disponibilité, une occasion de pouvoir verbaliser sur 1’expérience de vivre une telle

épreuve. A cet égard, chacun des membres a ressenti un sentiment de respect et de la

compréhension de la part de I’infirmiére. De plus, assurer une continuité dans les soins tant
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au niveau du processus d’investigation que lors de la période entourant immeédiatement
I’annonce d’un diagnostic de cancer, fut également 1’objet d’un consensus aupres des
partenaires. Les différents aspects découlants de cette intervention ont été jugés aidantes au
soulagement de la souffrance puisqu’ils permettent, selon la famille, de se sentir en confiance
et appuyé dans toutes les étapes de la maladie. Enfin, I'importance d’offrir des informations
dont le but est de clarifier les informations médicales recues a permis d’une part, & chacun
des membres de la famille d’exprimer sa propre compréhension du probléme et d’autre part,

d’éviter les interprétations erronées de la situation actuelle parmi les membres de la famille.

Présentation de la famille # 5

Monsieur et madame Collin, mariés depuis 49 ans, sont dgés tous les deux de 76 ans.
Ils ont quatre enfants en bonne santé. Madame présente certains antécédents médicaux tels
qu’un cancer du sein droit en 1972 avec mastectomie, un cancer du sein gauche en 1987 ou
elle a regu des traitements de radiothérapie ainsi qu’un lymphome diffus a grandes cellules
diagnostiqué en 1999. Ce type de cancer a nécessité plusieurs traitements de chimiothérapie.
Par ailleurs, malgré un goitre nodulaire apparu récemment, madame maintient un excellent

état général.

Devant la persistance d’une importante toux, une consultation en pneumologie a été
nécessaire pour la patiente. Suite 4 une investigation pulmonaire, les examens ont démontré
la présence d’un cancer du poumon de type adénocarcinome et madame fut référée une fois

de plus, en chimiothérapie. Toutefois, lors de la rencontre avec I’infirmiére intervenante,
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madame n’avait pas encore de rendez-vous en oncologie puisque le pneumologue désirait

d’autres examens afin d’évaluer de fagon plus précise le type de chimiothérapie a offrir.

La pré-entrevue. Cette pré-entrevue a été de courte durée puisque la famille a accepté
a la toute derniére minute de participer au projet de recherche. Ayant été sous les soins de
I’étudiante chercheure durant le processus d’investigation, cette demiére a communiqué
certaines informations pertinentes sur la famille a I’infirmiere intervenante soient, le type
histologique de cancer, le stade de la maladie, les antécédents médicaux ainsi que 1’état
général de la patiente. Par ailleurs, un rappel a aussi été fait par 1’étudiante chercheure
concernant les différentes suggestions familiales devant étre réintroduites auprés de cette

famille.

L’entrevue clinique. Les partenaires présents lors de cette entrevue étaient la patiente,
son conjoint et I’infirmiére intervenante. Lors de cette entrevue, I’étiologie du cancer du
poumon fut explorée par I’infirmiére intervenante aupres de la famille. Plusieurs facteurs
furent mentionnés par la famille tels que ; le tabagisme, la pollution de I’environnement ou
encore ’dge de la personne atteinte. Par la suite, I’infirmiére a exploré avec tous les
membres, les principales préoccupations ou inquiétudes face a la maladie. Madame a
exprimé que la toux I’incommodait énormément, lui occasionnant de 1’épuisement et la peur
de contaminer son conjoint avec des microbes. Pour sa part, monsieur a également exprimeé
que la toux de sa conjointe était trés déplaisante et qu’il avait peur que cela occasionne a son
épouse davantage de souffrance. Face aux inquiétudes concernant la toux, 1’infirmiére a tenté

de rassurer la famille en leur confirmant qu’elle consulterait le pneumologue rapidement et
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ce, afin d’obtenir un médicament qui pourrait soulager les symptOmes présents.
Egalement, monsieur et madame ont exprimé que leur courage, leur optimisme et leur soutien
mutuel avaient fait en sorte de vaincre la maladie du cancer a plusieurs reprises dans le passé.
Enfin, I’infirmiére a exploré auprés de la famille leurs besoins en matiére d’informations
comme suggéré par la famille #1. Leurs besoins concernaient davantage le déroulement et le

processus d’attente concernant les autres examens, le choix et le début d’un traitement.

La post-entrevue. L’infirmiere a verbalisé sa difficulté a structurer I’entrevue face
aux divers objectifs de recherche car la famille répondait aux questions de fagon non précise
et s’éloignait fréquemment du sujet discuté. Face a I’expérience antérieure de la famille
devant la maladie cancéreuse, I’infirmiére intervenante s’est dit étonnée que le symptome de
la toux soit une des sources de préoccupations immédiates de la famille. De plus, I’infirmiére
se dit plus & I’aise avec les familles lorsqu’elle a la possibilité d’offrir des informations en
regard des traitements a venir. Ces informations permettent souvent de donner de 1’espoir et

ainsi atténuer I’intensité des émotions.

La rencontre (sept jours suivant l'entrevue). Les partenaires présents a cette rencontre
furent la patiente, son conjoint, I’infirmiére intervenante et 1’étudiante chercheure. Selon la
famille, I’intervention qui consiste & assurer une continuité dans les soins fut 1’objet d’un
consensus en regard de son effet trés réconfortant pour la famille et a fait en sorte d’atténuer
I’angoisse reliée au processus d’attente. Cette intervention comprend notamment, la
possibilit¢ de Pinfirmiére afin qu’elle puisse prendre les rendez-vous des examens

nécessaires a la poursuite de 1’investigation, de procéder a la démarche inhérente pour
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d’éventuels traitements et enfin, d’établir un lien avec 1’équipe médicale afin qu’elle puisse
répondre rapidement aux besoins ponctuels de la famille. Egalement, 1’opportunité qu’avait
la famille de pouvoir extérioriser certains sentiments de craintes et d’inquiétudes en présence
de D'infirmiere a apporté selon la famille, un soutien psychologique jamais dispensée
auparavant lors des autres expériences d’annonce d’une maladie cancéreuse. Un consensus
fut donc possible sur ’effet apaisant et aidant que procurent I’écoute et 1’empathie de

P’infirmiére.

DEUXIEME PARTIE

Présentation des résultats de I’analyse de contenu

L’analyse du contenu des entrevues et des rencontres a permis la présentation des
résultats obtenus concernant les objectifs de recherche tels que décrit au chapitre premier.
Ces objectifs sont les suivants ; 1) I’identification des sources de souffrance présentes chez
les membres de la famille lors de I’annonce d’un diagnostic de cancer 2) I’identification des
différentes croyances auprés de cette clientéle 3) I’identification des interventions infirmiéres

familiales jugées aidantes par les partenaires au soulagement de la souffrance.
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Identification des sources de souffrance

Les interventions infirmiéres ont pour but entre autres, le soulagement de la
souffrance physique et émotionnelle aupres des familles vivant une problématique de santé.
Dans cette perspective, 1’identification des différentes sources pouvant occasionner de la
souffrance nous apparait une étape essentielle puisqu’elle a permis a I’infirmiére de recueillir
des informations trés utiles et ce, afin de cibler des interventions susceptibles de soulager la
souffrance présente. L’identification de ces sources a été réalisée a travers la formulation de
différentes questions systémiques. Lors de chaque entrevue clinique, certaines questions
furent demandées a chacun des membres de la famille telles que : « Qu’est-ce qui vous
préoccupe le plus présentement ? » « Quelle est votre principale inquiétude actuellement ? ».
A ces questions, nous avons pu constater que les préoccupations immédiates suite au
diagnostic de cancer furent celles reliées : 1) aux symptomes physiques 2) a I’incertitude face

a I’avenir 3) aux expériences antérieures 4) a des aspects découlant de la vie quotidienne.

Préoccupations reliées aux symptémes physiques

Le cancer du poumon, trés souvent associé a la présence de symptémes importants,
peut occasionner de la souffrance physique. En effet, une patiente a mentionné que le
symptome de la toux lui était particuliérement pénible a supporter. De plus, cette toux
ressentie n’apportait pas uniquement des bouleversements au niveau de la souffrance
physique mais également a pu contribuer a4 ’émergence d’une croyance contraignante soit,

celle d’un danger imminent pour son conjoint :
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« ...le plus difficile, c’est parce que je tousse trop, j’suis pas mal malade,
j’tousse. C’est pas bon pour lui, y’é cardiaque. C’est pas bon ¢a dans une
maison quand quelqu’un tousse. Puis, c’est-tu dangereux ? Je I’sais pas. »

(Patiente, entrevue famille # 5, ligne 116-119)

Bien que la douleur ne soit pas présente chez toutes les personnes atteintes d’un
cancer du poumon, I’inquiétude face a cette éventualité peut €tre manifestée comme 1’a

mentionné ce membre de la famille :

« Moi, je voudrais pas le voir souffrir. »

(Belles-sceurs, entrevue famille # 3, ligne 135)

Par ailleurs, une des préoccupations mentionnées par un patient fut son inquiétude en
regard a sa capacité a contrdler la douleur dans le futur. Voici les sentiments exprimés a cet

égard :

«Le plus inquiétant, c’est de savoir comment ce que c’est que je
vais « feeler », si je vais avoir du mal que je vais pouvoir contrdler...j’sais pas
si je vais étre capable de la contréler »

(Patient, entrevue famille # 1, ligne 29-32)

Préoccupations reliées a l'incertitude face a I'avenir
Considérant le caractére inconnu et menacant entourant la maladie cancéreuse,
I’incertitude face a I’avenir semble avoir généré des sentiments de peurs dont, la peur de

mourir et de ne plus pouvoir revoir des étres chers :
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« ...j’vais vous dire franchement, j’ai peur. C’est que je n'en ai pas plus pour
longtemps puis je ne verrai plus mes petits enfants »

(Patiente, entrevue famille # 4, ligne 56-57, 62-63)

De plus, face 4 la maladie de sa sceur, un membre de la famille a exprimé son
appréhension d’étre elle-méme porteuse d’un cancer du poumon étant donné son tabagisme

actif depuis plusieurs années :

«La, ¢a me fait peur parce que j’veux y aller passer un examen des
poumons...oui, parce que moi aussi j’ai ben fumé. C’est ¢a qui m’fait peur.
La des fois, j’la regarde (patiente) pis j’me dis que peut-Etre que j’suis
"amenchée" comme elle, tu le sais pas. »

(Sceur # 1, entrevue famille # 2, ligne 325-326, 330-332)

Par ailleurs, I’incapacité physique et/ou I’impossibilité d’un membre de la famille &
prodiguer les soins nécessaires & la personne atteinte d’un cancer ont fait en sorte qu’il
ressente un sentiment de peine et par conséquent, 1’appréhension que cette personne puisse

manquer de soins :

« Moi, qu’est-ce qui me préoccupe, que j’trouve qu’il va manquer de soins.
Que, moi, j’viens d’étre opérée pour le cceur...¢a me fait d’la peine qu’il n’ait
pas personne, la t’sé. Méme , j’me sens « cheap ».

(Belle-sceur, entrevue famille # 3, ligne...)
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Préoccupations reliées aux expériences antérieures
Il ressort des données recueillies d’une famille, que I’expérience antérieure vécue peut
accentuer de fagon importante les inquiétudes en regard a la confiance attribuée a I’efficacité

d’un traitement ainsi qu’a la souffrance qu’on lui associe. A ce propos ;

«Moi j’ai pas confiance a cette affaire 1a (traitements radiothérapie). C’est
ma sceur qui a eu peur parce que moi, je 1’ai gardée chez nous. Elle a
commencé a avoir mal a la jambe, puis elle était fatiguée, puis...ils I’ont fait
une fois (radiothérapie), 1a elle ne bougeait plus, elle était finie, finie. Ca m’a
toujours resté en moi. Moi, j’ai toujours dit que je 1’ferais pas (traitement).

(Sceur # 2, entrevue famille # 2, ligne 368-375)

L’expérience d’avoir été un soignant naturel auprés d’un étre cher dans le passé fait
prendre conscience pour ce membre de la famille, que cela exige beaucoup d’énergie et
d’efforts lorsqu’on doit prendre soins et cela peut devenir une source de stress et de

préoccupation ;

« C’est le service que ¢a nous demanderait, on le sait qu’est-ce que ¢a prend,
quelqu’un de malade...Je I’sais moi, ma mére est morte chez nous et puis j’ai
pas mal dans ma vie. Je I’sais qu’est-ce que c’est qu’une personne malade si
, Sy L . .
- 2
tu t’en occupes. Moi j’suis une personne que si je m’en occupe, je vais me
donner a 100%, c’est siir. Des fois, 100%, c’est trop 13, parce que ta besogne &
toi continue pareil.»

(Belle-soeur #2, entrevue famille#3, ligne221-227)



83

Préoccupations reliées a des aspects de la vie quotidienne

A la lumiére des propos tenus par les différents partenaires, certaines inqui¢tudes
étaient davantage reliées a des aspects entourant la vie quotidienne et ne sont pas
nécessairement en lien avec I’annonce d’un diagnostic de cancer. En effet, I’appréhension de
ne pas pouvoir trouver un logement pour les personnes dgées semblait générer plus de

souffrance que la maladie elle-méme :

« Ca m’a pas dérangé. Soyez pas inquiéte... Y’a des choses qui
m’appréhendaient, qui me dérangeait, c’est que j’ai vendu chez nous, j’ai été
voir une place ou on prend les personnes dgées, puis 13, on me retarde de 3
mois. Ca, ¢a m’a reviré a I’envers. (Infirmiére ; Plus que la maladie ?) Plus
que la maladie. »

(Patient, entrevue famille # 3, ligne 46-56)

De plus, I’expérience de la maladie peut également étre alourdie par certaines tiches
et obligations quotidiennes. Ainsi, comme I’indique la conjointe d’un patient, les
responsabilités inhérentes au travail peuvent étre une source de préoccupation importante
contribuant d’une part, & augmenter 1’inquiétude face a la solitude de son conjoint et d’autre

part, & générer de la souffrance morale :

« Moi, ce qui me préoccupe le plus dans I’affaire c’est d’étre obligée d’aller
travailler pis de le laisser tout seul... La, j’vais vous dire bien franchement, j’ai
le ceeur de méme. C’est parce que je me dis, comment je fais pour me séparer
en deux. J’peux pas me séparer en deux, impossible. Mon cceur veut étre 13,
mais mes obligations sont 1a-bas. »

(Conjointe, entrevue famille # 1, ligne 160-161, 207-210)
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Identification des principales croyances

Les croyances exercent une influence sur la perception qu’une personne a d’une
situation tel un cancer du poumon et déterminent en quelque sorte les régles qui dirigent les
comportements et les choix des membres de la famille. Considérant ce fait, il nous est apparu
essentiel, dans le cadre de cette étude, de déterminer si la souffrance qu’éprouvent les
membres de la famille émane ou est attribuable a certaines croyances identifiées. Les
croyances identifiées entourant la problématique du cancer portent principalement sur 1) les
traitements 2) le pronostic 3) le r6le de la famille 4) le pouvoir qu’exerce la famille sur la

problématique de santé.

Croyances reliées aux traitements

A la lumiére des propos recueillis, il semble que les familles s’interrogent souvent sur
I’importance et les conséquences éventuelles de leurs choix en matiére de traitements.
Devant le refus d’un traitement, certaines croyances contraignantes peuvent apporter une

appréhension face 4 une éventuelle souffrance. A ce sujet, un membre de famille mentionne ;

« J’imagine que si tu te laisses aller pis tu prends pas tes traitements, pis que tu
fais rien, 1a tu dois souffrir.»
(Sceur, entrevue famille # 3, ligne 33...)

De plus, certaines croyances inhérentes aux traitements semblent avoir une

connotation négative et demeurent précurseurs de souffrance et de mort. Parallélement,
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certaines croyances peuvent influencer de fagon positive la perception et la confiance

qu’éprouvent les gens face au systéme médical ainsi qu’aux traitements. A ce sujet ;

« Les traitements ? Je vais étre malade, pis je vais mourir. J’ai peur de ¢a
effrayant, effrayant...j’en fais une dépression... »

(Patiente, entrevue famille # 2, ligne 420...)

« Moi je pense qu’il faudrait faire confiance a la médecine, elle a avancé
(discussion sur les traitements).. »

(Conjoint, entrevue famille # 4, ligne 79-80)

Les informations véhiculées concernant une maladie et/ou des traitements chez une
personne, méme inconnue du patient, peuvent conduire a la croyance que ces traitements

représentent une expérience qui rend malade. A ce sujet, un patient verbalise ;

« J’en ai entendu bien des choses. Je I’sais que ¢a rend malade, je I’sais
ca...J’ai connu des personnes qui avaient cette maladie-1a, j’la ai pas connu
personnellement, mais eux autres parlaient de ¢a dans leur famille, y’en a un
qui a fait ¢a (chimiothérapie) puis qu’il était malade quand ils lui donnaient les
remedes »

(Patient, entrevue famille # 3, ligne 370-371, 373-376)

Les expériences antérieures vécues au sein de la famille peuvent générer certaines
croyances contraignantes quant 3 ’effet non bénéfique que représentent les traitements pour
le cancer. Cette expérience négative peut également influencer le comportement d’une

patiente devant le choix de traiter ou non son cancer. Une patiente mentionne a ce sujet ;
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«Moi, j’ai pour mon dire, peut-étre que si je suivais ce traitement-la, y
m’semble, nous autres comme on a vu nos sceurs, ¢a les a empiré. Moi, je
I’sais pas, peut-étre que j’aurais pour mon dire, de toute fagon, si je 1’fais pas,

j’vais mourir pareil »
(Patiente, entrevue famille # 2, ligne 384-387)

Croyances reliées au pronostic

Pour cette patiente, la signification du mot cancer demeure encore étroitement

associée a son imprévisible évolution et & la mort générant chez-elle une croyance plutét

contraignante. A ce sujet, madame a exprimé ;

« Le mot cancer signifie que j’en ai pas pour longtemps »

(Patiente, entrevue famille # 4, ligne 45...)

De plus, I’étiologie du cancer peut également étre précurseur de souffrance selon

certaines croyances contraignantes que les gens peuvent avoir ;

« Bien 13, le cancer du poumon, c’est encore pire que le sein. J’imagine que le
poumon, c’est la respiration... »

(Patiente, entrevue famille # 5, ligne 304...)

Croyances reliées au pouvoir qu’exerce la famille sur la maladie ;

L’un des partenaires ayant déja vécu I’expérience du cancer a trois reprises avait une

croyance plutdt facilitante en regard a la capacité de la famille a vaincre la maladie. Voici

CESs propos ,
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« On est capable de s’en sortir.»
(Conjoint, entrevue famille # 5, ligne 294)

« Moi je dis que tout dépend du caractére, de la force de caractére. Si on
baisse les bras devant ’ennemi, eh bien, on est cuit, hein ? L’ennemi 13, c’est
le cancer. »

(Conjoint, entrevue famille # 4, ligne 376-378)

Toutefois, le pouvoir qu’exerce la famille sur la maladie peut générer une croyance
contraignante comme souligne ce patient ;

« Y’a pas grand chose qu’elle pourrait faire pour m’aider. Sur le c6té maladie,

y’a rien a faire. Si le docteur est pas capable de m’aider, ma femme sera pas

plus capable de m’aider. »
(Patient, entrevue famille # 1, ligne 194-197).

Les interventions familiales

Suite a I’analyse de contenu des verbatims, plusieurs interventions familiales, issues
d’un consensus parmi les partenaires, ont été jugées aidantes au soulagement de la
souffrance. Ces interventions sont les suivantes : 1) offrir de I’information 2) normaliser les
réactions affectives 3) démontrer de I’empathie a la famille 4) explorer ’expérience de la

maladie 5) assurer une continuité dans les soins.

Offrir de l'information
L’intervention infirmiére qui consiste 4 offrir des informations demeure selon les

propos recueillis une intervention a privilégier. De fagon générale, les informations offertes
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aux familles étaient reliées aux différents aspects de la maladie, sur les traitements ou encore
sur Paccessibilité des ressources disponibles. Les informations relatives aux aspects

mentionnés précédemment semblent avoir eu un effet aidant pour certains partenaires.

« Bien, ¢a me fait du bien aussi parce qu’elle nous explique ce que c’était le
cancer, puis tout.»

(Patiente, rencontre famille # 4, ligne 37...)

« QOui, c’est ¢a qui m’a aidé le plus...Oui, oui. Les informations, elle nous a
bien informés, elle nous a dit tout ce qui en était. »

(Patiente, sceur, rencontre famille # 2, ligne 116...)

A plusieurs occasions, il nous a été donné de constater 1’incompréhension et
I’interprétation erronées pergues par les familles au niveau de I’information médicale regue.
Ainsi, il ressort de cette étude que les informations offertes par I’infirmiére pouvaient
ébranler certaines croyances contraignantes et faire en sorte d’augmenter la confiance et
I’espoir face a la maladie ou aux traitements éventuels. A ce sujet, les partenaires ont

mentionng ;

« C’est ¢a, elle m’a rassurée. Elle m’a expliqué. Parce que voyez-vous,
J’avais mal compris...Elle m’a fait comprendre 1 que c’était une bonne
méthode (radiothérapie). Parce que moi, j’avais pas confiance a ¢a. »

(Patiente, rencontre famille # 2, ligne25...)
« Ben 13, elle a parlé des traitements, que c’était bon, c¢’était pour ’aider. Si je
serais dans le méme état qu’elle, peut-étre que je ferais pareil 13. Pis avant,
elle Iaurait pas fait. »

(Sceurs # 1, rencontre famille #2, ligne 102-104)
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« Je trouve qu’elle a bien parlé a elle, pis ¢a I’a aidée. Elle est pas pareille
"pantoute”. Elle a eu bien confiance a ses paroles (infirmiére), ¢a I’a rassuré
que c’était pas généralisé. »

(Sceurs # 2, rencontre famille # 2, ligne 90-92)

L’identification des principales préoccupations a permis a ’infirmiére de cibler les
informations susceptibles de pallier un certain manque de connaissance. De fait, les
informations offertes concernant la possibilité des patients d’avoir recours 3 une médication
adéquate pour amoindrir la souffrance physique ou encore les informations relatives aux

procédures durant les traitements furent rassurantes. A ce propos :

«Moi ¢a m’a aidé quand elle m’a dit pour les médicaments pour le cancer,
qu’il ne souffrirait pas, qu’il vomirait moins. Tout ¢a, ¢a m’a rassuré. »

(Belle-sceur #1, rencontre famille # 3, ligne 122..)
« Aussi, quand elle nous a dit qu’en tout temps, qu’il (patient) pouvait arréter

ses traitements, ¢ga m’a rassuré. »
(Belle-sceur, rencontre famille # 3, ligne 127-128.)

I1 est apparu important pour certaines familles, de recevoir des informations relatives
a Pévolution de la maladie afin de normaliser certains symptémes pouvant survenir dans le
futur. Recevoir ces informations auraient eu un effet sécurisant et prépare davantage la

famille 4 s’adapter aux diverses éventualités. Une conjointe a mentionné ;

« Nous donner plus de détails sur la maladie. Parce que quand on t’annonce
une affaire comme ¢a, tu sais que le cancer du poumon, cancer du foie, cancer
des os, mais ¢a implique quoi, c’est quoi au juste, a quoi faut s’attendre, ot tu
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t’en vas avec ¢a que je veux dire 1a. Ce qui peut arriver, & quoi s’attendre
selon la gravité...pour nous rassurer peut-étre... »

(Conjointe, rencontre famille #1, ligne204-208;222-223)

La nécessité de recevoir des informations concernant les ressources humaines et
matérielles disponibles dans la communauté a été souligné et ce, afin de pallier aux aléas

inhérents a la maladie. A ce sujet :

« Moi j’dis que tous les services que nous offre le C.L.S.C. et puis pour nous
mettre en confiance, 13, prévoir tout ce qui concerne les a-cotés de la maladie,
les ressources et les disponibilités qui nous sont allouées. »

(Belle-sceur, rencontre famille # 3, ligne210-213.)

Normaliser les réactions affectives

Décrire une situation comme étant normale s’est avéré une intervention infirmiére
aidante au soulagement de la souffrance pour cette patiente. La crainte d’étre jugée face a
son sentiment de peine s’est apaisée lorsqu’elle a été rassurée par I’infirmiére sur sa réaction

face a 1a maladie. A ce propos, madame exprime :

« Bien, parce qu’elle nous a parlé, nous a expliqué un peu ce que c’était...Puis
que c¢’était normal que je pleure, puis elle m’a méme beaucoup aidé. De se le
faire dire, oui, parce que toujours, on se cache puis tu dis « Ah mon dieu, tu
pleures, qu’est-ce que pensent les gens ? ». Mais, comme elle m’a dit Martine,
c’est normal. Ca m’a beaucoup aidée, aussi. »

(Patiente, rencontre famille # 4, ligne 23-25, 29-31)
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Démontrer de I'empathie a la famille

L’annonce d’un diagnostic de cancer laisse souvent la famille avec le sentiment d’étre
démunie face aux événements. L’attitude empathique de I’infirmiére envers les familles s’est
avérée aidante dans ce contexte. Cette intervention comprend différentes facettes dont celle
de la compréhension et la capacité de ’infirmiére d’étre bienveillante dans 1’utilisation d’un
langage adapté a la famille. Ceci a permis de mettre en confiance et d’apaiser la peur. A ce

sujet, cette dame explique :

« J’ai dit, elle va étre 13, pis elle est compréhensive, vous savez ? Quand elle
parle, c’est mon parlé. Comprenez-vous ? C’est bon tout ¢c’qu’elle dit. J’ai
pas eu peur apres. »

(Patiente, rencontre famille # 2, ligne 77-78)

Par ailleurs, face a I'approche humaniste de 1’infirmiére, un conjoint a mentionné qu’il
avait eu le sentiment d’étre écouté face aux besoins et sentiments exprimés. Cette écoute a

fait en sorte de remonter le moral de la famille. A ce propos :

«Non, t’¢ rien la. T’¢ un petit numéro. Mais 13, on sent que vous nous
€coutez, puis que vous voulez faire votre possible pour moi, dans mon
cas. Puis nous remonter le moral. »

(Conjoint, rencontre famille # 5, ligne53-56)

Enfin, suite 2 ’annonce d’un diagnostic de cancer, il s’est avéré aidant de ne pas se
retrouver seul et de pouvoir confier sa peine et sa souffrance a une infirmiére a qui la

neutralité permet d’étre moins engagée émotivement que la famille. A ce sujet :
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« C’est le fait de ne pas s’étre retrouvé tout seul en sortant de 13, aprés
I’annonce puis de pouvoir parler a une tierce personne qui est neutre. T’sé
elle, elle est comme neutre 14 t’sé, nos souffrances puis tout ¢a, elle ressent pas
ce que nous autres on ressent. Puis, on peut extérioriser un peu de notre
douleur et notre peine qu’on vient de ...¢a nous a aidé énormément. »

(Conjointe, rencontre famille # 1, ligne 168-175)

Explorer I’expérience de la maladie

Une des familles rencontrées ayant personnellement vécu de multiples expériences

avec la maladie cancéreuse, a souligné que c’était la premiére fois qu’ils avaient 1’occasion

d’avoir une entrevue avec une infirmi¢re suite 4 ’annonce d’un diagnostic. Le couple a

mentionné que les questions de I’infirmiére leur ont permis d’extérioriser leurs sentiments

face a la maladie cancéreuse. Il semble que I’exploration de I’expérience de la famille

apporte une aide psychologique ainsi qu’un soutien moral. Voici un extrait:

Conjoint :

Patiente :
Conjoint :

Chercheur :

Patiente :
Conjoint :
Inf. :

Conjoint :
Inf. :

Chercheur :

Patiente :

«Moi personnellement, comme elle ’a su, on était heureusement
surpris qu’il y avait ¢a cette aide psychologique.

C’est ben important.

Parce qu’imaginez si on était dépressif ou découragé... mais on dirait
du monde qui veulent ...

C’est un soutien moral.

C’est ca.

Faut prendre ¢a de maniére positive.

C’que vous dites c’est qu’on vous pose des questions sur comment
vous vous sentez, comment vous vivez ¢a. Ca c’était aidant pour vous.
C’est aidant.

Ok.

Vous avez trouvé ¢a aidant vous aussi?

Oui.»

(Patiente et conjoint, rencontre famille # 5, ligne 105-119)
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Par ailleurs, une autre patiente a souligné avoir trouvé aidant et bénéfique pour le

moral lorsque I’infirmiére a exploré avec elle les différentes stratégies qu’elle utilise dans son

quotidien afin de s’adapter au récent diagnostic de cancer. Madame explique qu’il est parfois

difficile de le faire avec certaines personnes de son entourage. A ce sujet, voici un extrait;

Patiente :

Chercheur :

Patiente :

Chercheur :

Patiente :

«Ca m’a aidé, I’entrevue que j’ai eu avec Martine. Beaucoup,
beaucoup aidé. Plus que d’autres amis que des fois, ils nous calent,
comme on dit. Tandis qu’elle, Martine nous a beaucoup aidé.

Ok. C’est intéressant ce que vous dites. C’est quoi la différence entre
les gens qui...

Ah, c’est parce qu’il y en a qui disent « Ah le cancer, fais attention, il
ne faut pas que tu sortes, il ne faut pas que tu fasses ceci, il ne faut pas
que tu fasses... ». Il faudrait que tu restes renfermée avec ton mal.

Ok.

Puis moi, c¢’était pas mon cas parce que j’ai dit & Martine, moi, comme
elle m’a demandé ce que j’allais faire, j’ai dit « J’vais continuer mes
affaires, j’vais continuer mes activités ». Peut-étre qu’il y a d’autres
que, eux autres, qu’ils ont eu ¢a puis qu’ils te disent « Ah le cancer,
c’est ¢a, tu vas avoir ¢a.» Tu sais, ils ne te remontent pas le moral. »

(Patiente, rencontre famille # 4, ligne 37-54)

Assurer une continuité dans les soins

Assurer une continuité dans les soins demeure une intervention infirmiére davantage

spécifique au secteur ambulatoire qu’au milieu hospitalier. Plusieurs aspects découlent de

cette intervention.

Ainsi, la possibilit¢ de I’infirmiére d’étre ’intermédiaire et d’établir

facilement des contacts auprés de 1’équipe médicale semble aidant pour cette famille. Une

patiente a mentionné ;
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« Oui, c’est ¢a, vous étes 1a. C’est ¢a qui nous aide. C’est ’intermédiaire,
vous étes 1a. On n’en a jamais eu. On avait pas droit au médecin mais le
médecin il n’a pas le temps...toujours pressé.»

(Patiente, rencontre famille # 5, ligne 185...187)

Egalement, la présence et la disponibilité de l’infirmiére demeurent un élément
sécurisant et aidant pour certaines patientes. A ce propos :
« Mais je sais qu’elle (infirmiére) va tout de suite nous rappeler, on attend pas
apres. Je trouve que c’est beaucoup, ¢a. »
(Patiente, rencontre famille # 4, ligne 84...)
« J’ai senti qu’elle était 14 pour m’aider comme j’avais espéré. J’ai dit, elle va

étre 1a...»
(Patiente, rencontre famille # 2, ligne 77-78)

Par ailleurs, une conjointe mentionne que lorsque I’infirmiére planifie les différents
examens ou rendez-vous éventuels pour la famille, cette intervention devient sécurisante pour

eux car ils ont le sentiment qu’elle les dirigera et s’occupera d’eux. A ce sujet :

« On a quelqu’un qui va nous diriger. Elle nous a donné les rendez-vous, elle
a tout planifié qu’est-ce qu’il avait a faire. On s’est senti comme en
sécurité...moi, je me suis sentie trés rassurée quand j’ai vu que quelqu’un
s’occupait de lui. »

(Conjointe, rencontre famille # 1, ligne 546-548)

En rétrospective, d’aprés le journal de bord des infirmieres, les témoignages des

familles dans le cadre de cette étude, ont permis a ces derniéres d’étre davantage sensibilisées
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a I’importance d’identifier les sources de préoccupations et les croyances pouvant apporter de
la souffrance chez les familles et ce, au moment d’un diagnostic de cancer. Le caractére
ponctuel de I’entrevue clinique a fait réaliser aux infirmieres qu’il était possible, en
identifiant les croyances contraignantes et les sources de souffrance, d’alléger le fardeau

émotif de ces familles avant qu’elles ne retournent a leur domicile.

Par ailleurs, s’appuyant sur les suggestions des familles, les infirmiéres ont constaté
que la planification de soins et de services adaptés aux besoins de la personne et de sa famille
demeure un élément incontournable dans 1’évolution constante des soins offerts en secteur
ambulatoire. A cet effet, il s’est donc avéré important pour elles, d’établir dans le futur un
lien de complémentarité aupres d’autres disciplines ceuvrant dans la communauté et ce, afin
d’informer, soutenir et fournir les ressources nécessaires pouvant aider a soulager et apaiser

la souffrance.

Enfin, le caractére hautement stressant que représente ’annonce d’un diagnostic de
cancer a suscité plusieurs réflexions chez les infirmiéres dont celle de réaliser qu’il est parfois
difficile de gérer leurs propres émotions devant la souffrance des familles en regard d’une
maladie potentiellement mortelle. Toutefois, les résultats obtenus dans le cadre de cette
recherche précisent les interventions infirmieres jugées auprés de la clientéle nouvellement
diagnostiquée d’un cancer. Par conséquent, I’analyse de contenu aura permis de relever des
données pertinentes concernant I’'impact que peuvent avoir les interventions infirmiéres sur la

souffrance des familles.
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Le prochain chapitre soumettra une discussion entourant les différentes données

recueillies ainsi que les implications pour la recherche et la pratique en sciences infirmiéres.



Discussion



Ce chapitre soumet une discussion s’articulant autour des différents résultats obtenus
durant la présente étude. Dans un premier temps, il s’agit de mettre en relation les données
émergentes reliées aux objectifs de recherche avec 1’approche systémique familiale de
Calgary (Wright & Leahey, 2000), qui a guidé cette recherche comme cadre de référence.
Ces objectifs sont notamment, I’identification de certaines croyances, ’identification des
sources de préoccupations pouvant occasionner de la souffrance ainsi que les interventions
qui se sont avérées aidantes au soulagement de la souffrance chez les familles dont un des
membres apprend qu’il est atteint d’un cancer du poumon. Par ailleurs, tout au long de la

discussion, un paralléle sera établi entre les résultats de cette étude et ceux d’écrits existants.

Dans un second temps, ce chapitre propose un élargissement de cette étude en
abordant les recommandations pour la recherche, la pratique et la théorie en sciences

infirmiéres. Enfin, les limites de 1’étude seront mentionnées a la toute fin de ce chapitre.

Les sources de souffrance

Les résultats de cette étude semblent démontrer que la souffrance est une expérience
humaine bouleversante particulierement lors de 1’annonce d’un diagnostic de cancer et
qu’elle peut se répercuter sur le bien-étre physique, psychologique, social des individus. Ces
résultats corroborent les conclusions d’autres chercheurs (Cooley & Moriaty, 1997 ; Ferrell,
1993 ; Hinds, 1992 ; Kahn & Steeves, 1995 ; Silveira & Winstead, 1997 ; Tringali, 1986 ;
Wiggers & al., 1990) qui démontrent que les sources potentielles de souffrance peuvent

varier considérablement d’une personne a I’autre et peuvent se situer tant sur le plan cognitif,
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émotionnel, spirituel que sur le plan fonctionnel. Il nous est donc apparu essentiel de
considérer les sources potentielles pouvant occasionner de la souffrance chez la clientéle au
moment du diagnostic. L’utilisation de différentes questions systémiques, particuliérement
celles axées sur les différences, s’est avérée aidante puisqu’elles ont permis de faire ressortir
les principales préoccupations de chacun des membres de la famille et de saisir ’influence de
ces derniéres sur la souffrance vécue. Les questions utilisées furent; Qu’est-ce qui vous

préoccupe le plus présentement ? Qu’est-ce que vous trouvé le plus difficile en ce moment ?.

L’analyse de contenu a permis de recueillir des données qui corroborent celles
rapportées par d’autres auteurs (.Kahn & Steeves, 1995 ; Ferrell, 1993 ; Hinds, 1992)
mentionnant que le phénoméne de la souffrance, relié a un diagnostic de cancer, demeure
étroitement associé 4 des sentiments de peur, d’incertitude et de culpabilité. En effet,
I’exploration des principales préoccupations reliées au récent diagnostic d’un cancer du
poumon, a donn€ lieu a I’émergence de différentes inquiétudes notamment la peur de la
douleur physique, une peur présente autant chez le patient que chez les membres
accompagnateurs. Un couple a exprimé sa peur relative a son incapacité éventuelle d’agir sur
le contrdle de la douleur reliée a I’évolution de la maladie. Les données obtenues rejoignent
et appuient celles mentionnés par certains auteurs (Cohen, 1993 ; Rolland, 1994), selon
lesquelles I’évolution et le caractére imprévisible de la maladie cancéreuse peuvent menacer
I’autonomie et le sentiment de maitrise du systéme familial contribuant ainsi au stress et a la
souffrance au sein de la famille. Les résultats de cette étude soutiennent, comme ceux
d’autres chercheurs (Wright & Leahey, 2000 ; Wright & al, 1996), que certaines croyances

reliées a une problématique de santé s’avérent parfois étre une source potentielle de
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souffrance parmi les membres de la famille et influencent les décisions et les comportements
de ces derniers. En réaction a la souffrance physique vécue, une patiente a mentionné que sa
principale préoccupation était la persistance de ses symptomes de toux. Madame croit que
cette toux aura une influence sur I’évolution de la maladie cardiaque de son conjoint et par

conséquent, apporte un sentiment de peur pouvant alourdir I’angoisse déja présente.

Les données de la présente étude ajoutent que certains membres de la famille, face a la
maladie d’un proche, peuvent se questionner et ressentir certaines appréhensions et de la peur
face a leur propre santé. Un membre de la famille a indiqué avoir peur de développer
éventuellement un cancer du poumon ou peut-étre méme d’en étre atteinte présentement
puisqu’elle présente un tabagisme actif depuis plusieurs années tout comme sa sceur. Ces
données différent de celles d’autres études portant principalement sur le cancer du sein ou le
caractére héréditaire de ce cancer demeure un facteur anxiogéne pour les membres de la
famille. Toutefois, nous pouvons penser que le tabagisme peut avoir joué un rdle important

face aux inquiétudes présentes chez certains membres.

Par ailleurs, les données recueillies dans cette étude permettent de constater que les
membres de la famille se sentent parfois démunis face au soutien qu’ils peuvent apporter a la
personne malade. Une conjointe, toujours sur le marché du travail et principal soutien
financier, s’est vue confrontée a I’exigence associée a son travail ne lui permettant aucune
flexibilité afin d’étre auprés de son conjoint atteint d’un cancer. Egalement mentionnée par
d’autres chercheurs (Bodard & al., 1996 ; Jassack, 1992), cette préoccupation a fait en sorte

de créer d’une part, de la souffrance morale chez cette dame et d’autre part, de la culpabilité
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face a I’isolement possible que vivra son conjoint dans I’expérience de sa maladie. 11 fut
également possible de constater que les membres de la famille, ayant atteint un age plus
avance ainsi qu’une détérioration de leur état de santé, ont exprimé une certaine appréhension
face au soutien que recevra la personne malade puisqu’il est impossible pour eux de prendre

soin d’une autre personne.

De plus, il fut étonnant de constater a travers les données recueillies, qu’un patient
venant de recevoir un diagnostic de cancer mentionne que sa principale préoccupation était
davantage orientée vers la recherche d’un logement pour personnes agées. Cette
préoccupation, selon le patient n’était pas en lien avec son récent diagnostic de cancer. En
réaction a I’expression des craintes de monsieur, les membres de la famille ont exprimé que
le patient adoptait un comportement inattendu, voire incompréhensible face a la sévérité de sa
maladie et ne réalisait probablement pas la gravité de la situation. En ce sens, les conclusions
d’une étude effectuée par Cooley & Moriaty (1997) différent de ces résultats puisque ces
auteurs mentionnent qu’une problématique de santé exige fréquemment une réorganisation de
certains éléments de la vie quotidienne mais semble s’effectuer davantage dans la période
entourant le début des traitements plutt qu’au moment ponctuel du diagnostic. 11 demeure
tout de méme possible que I’insécurité face a 1’avenir ou la peur de la solitude furent des

¢léments sous-jacents a la préoccupation de monsieur.

Les résultats obtenus dans le cadre de cette étude, viennent renchérir les données
provenant des écrits et illustrent I’importance de mettre en lumiére les différentes

préoccupations ou craintes des membres de la famille pouvant apporter de la souffrance lors
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de I’annonce d’un diagnostic de cancer. A 1’appui de ces observations, I’identification des
sources potentielles de souffrance a permis & I’infirmiére de comprendre davantage la
profondeur et I’'importance de ces sources et ce, afin de choisir des interventions susceptibles

d’apaiser et de soulager la souffrance.

Les croyances de la famille

L’annonce d’un diagnostic de cancer représente un événement dramatique dans la vie
d’une famille. Comme I'indique Wright & al., (1996), la fagon dont les gens vivent la
maladie peut dépendre des croyances qu’ils ont adoptées dans le passé tout aussi bien que
celles qui évoluent a travers cette expérience. Il fut démontré dans cette étude que 1’adoption
de croyances chez les familles influence les choix et les actions qu’elles entreprennent en
regard d’un diagnostic de cancer. Ces données rejoignent également celles rapportées par
d’autres chercheurs (Germino & al., 1995 ; Harkaway & Madsen, 1989 ; Johnson Taylor,

1995 ; Rolland, 1994 ).

Le rdle des croyances a I’annonce d’un diagnostic a permis de constater que la
majorité de celles-ci semblent avoir contribué d’une part, & appesantir les inquiétudes et
préoccupations déja présentes et d’autre part, a favoriser le développement de divergences de
perceptions au sein de certaines familles. Ces résultats rejoignent ceux mentionnés par
d’autres chercheurs (Wright, Watson & Bell, 1996 ; Wright & Simpson, 1991 ; Wright &
Leahey, 2000) qui mentionnent que la perception que 1’on accorde a un diagnostic de cancer

est influencée non seulement par la perception de chaque membre, mais également par la
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convergence et la divergence des perceptions au sein de la famille. A cet effet, I’infirmiére
intervenante exprima qu’il avait été difficile d’altérer ou d’ébranler le systéme de croyances
de certains membres présents puisqu’il semblait étre soutenu de fagon importante par le
systtme de croyances des autres membres. Plusieurs facteurs ont été soulevés afin
d’expliquer I’émergence de certaines croyances ou encore le renforcement de croyances déja
existantes. Nous retrouvons notamment, ’ensemble des expériences antérieures avec la
maladie cancéreuse, la nature de la problématique de santé ainsi que les informations

médicales offertes a la famille.

Les expériences antérieures

Wright & al., (1996) mentionnent que la famille construit conjointement avec son
milieu, un systéme de croyances qui ont leur source dans un contexte interactionnel, social et
culturel. Les données recueillies réveélent que la majorité des croyances identifiées ont
comme origine les expériences antérieures de la famille vécues auprés de proches ou amis
atteints d’un cancer. Ces données rejoignent également celles de Jonhson Taylor (1995) qui
soutient que le diagnostic d’un cancer fait souvent appel a 1’intégration des expériences
passées. Ces expériences constituent en fait une composante importante de la « réalité » de

chaque famille en regard a une problématique de santé (Duhamel, 1995).

Les résultats de cette étude démontrent que les informations issues de ces expériences
ont contribué a consolider une perception plutt pessimiste de certains membres en regard
d’une imminente souffrance éventuelle, de I’inefficacité des traitements ou de I’impossibilité

a guérir un cancer. Lorsque ces croyances furent communiquées a I’ensemble de la famille
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dans les entrevues, certaines de ces croyances semblent avoir contribué d’une part, a
alimenter la peur des familles d’envisager une perspective future et d’autre part, a favoriser
certaines ambivalences dans I’acceptation des options de traitements proposés par le médecin.
Ces résultats se distinguent en partie de ceux relatés par Chalmers & al. (1996) qui indiquent
que les familles ayant vécu D’expérience du cancer auprés de proches ou amis évitent
fréquemment d’engager la communication a I’intérieur de la famille et ce, afin de ne pas créer
davantage de soucis et d’inquiétudes. En contrepartie, ils révélent qu’en 1’absence
d’information précise et individualisée, certains membres de la famille ont pu facilement
développer une perception inexacte de la situation favorisant ainsi beaucoup d’anxiété autour

d’eux.

Par ailleurs, une seule famille ayant vécu elle-méme 1’expérience du cancer a trois
reprises avait une croyance facilitante concernant son pouvoir a surmonter 4 nouveau ce défi.
Toutefois, malgré I’attitude optimiste de cette famille, elle souligna que le vieillissement,
I’atteinte de 1’état général et la présence d’importants symptdmes physiques étaient des
€léments peu favorables actuellement a la bonne évolution de la maladie. Ces croyances
contraignantes ont fait en sorte que cette famille n’est pas parvenue a dissiper un sentiment

d’inquiétude devant ce combat.

Le pronostic de la problematique du cancer
A T’instar de plusieurs autres types de cancer, les statistiques (Société canadienne du
cancer, 2003) démontrent que le cancer du poumon demeure une maladie potentiellement

mortelle avec un trés faible taux de guérison & moyen terme. Dans cette perspective, ces
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statistiques peuvent expliquer en partie, la présence de croyances contraignantes portant sur
la nature et le pronostic de la maladie. Les résultats de cette étude, comme 1’ont évoqué
d’autres chercheurs (Cooley & Moriaty, 1997 ; Fawzy, 1995 ; Silveira & Winstead, 1997),
confirment que le mot cancer a lui seul semble encore étroitement associé a la mort et a la
souffrance. Le caractére imprévisible de cette maladie demeure néanmoins un élément
pouvant générer de I’angoisse, de 1’appréhension et démontre & quel point I’annonce d’un
diagnostic de cancer déconcerte et menace de fagon importante 1’équilibre des individus et

des membres de sa famille.

A cet effet, en réaction au mot cancer, une patiente a exprimé avoir envisagé la mort
ainsi que les différentes pertes qui lui sont associées telles que 1’éventuelle impossibilité de
revoir ses petits-enfants demeurant au loin et ce, immédiatement suite a I’annonce du
diagnostic. Il fut également permis de constater que la présence d’importants symptdmes
physiques semble avoir apporté une contribution supplémentaire a 1’émergence de croyances
contraignantes particuliérement en regard de I’incapacité de 1’équipe médicale a soulager les
symptdomes et par conséquent, guérir la maladie cancéreuse. Cette observation va dans le
méme sens que celle observée par Thompson & Pitts (1993) qui mentionnent qu’une
détérioration de la condition physique associée a la présence de symptdmes ou de métastases

offrent une preuve immédiate de la sévérité de la maladie pour plusieurs individus.

Comme le mentionnent Harkaway & Madsen (1989), il importe de tenir compte des
croyances autant chez la famille que chez les professionnels de la santé car cela pourrait

entrainer des difficultés dans le processus d’intervention auprés des familles. Notre réflexion
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a ce sujet a permis a P’infirmiére intervenante de reconnaitre ses propres croyances relatives
au sombre pronostic spécifique au cancer du poumon. Le cancer du poumon, selon
I’infirmiére intervenante, est une maladie difficilement traitable associée a un haut taux de
déceés. Par conséquent, cette croyance a fait en sorte qu’il a été difficile pour elle, devant
I’annonce d’un tel diagnostic, d’intervenir de fagon a favoriser ’espoir et un sentiment
d’optimisme chez la famille face a la maladie. Considérant I’influence que pouvaient avoir
ses propres croyances face au pronostic du cancer du poumon, l’infirmiére intervenante
présume ne pas avoir été suffisamment aidante lors de ces interventions créant ainsi chez elle

un sentiment d’impuissance face a 1’aide apportée pour les familles rencontrées.

Dans le cadre de son travail, I’infirmiére intervenante exprima que si elle avait la
possibilité de rencontrer des familles recevant un diagnostic de cancer autre que le poumon
(ex : sein), ceci permettrait d’offrir davantage d’espoir chez ces familles. Ces informations
contribuent a comprendre que la présence quotidienne d’intenses émotions vécues par
certaines familles au moment du diagnostic, particuliérement lorsqu’aucun traitement n’est
possible, a fait en sorte que I’infirmiére puisse reconnaitre ses propres émotions face a la
maladie cancéreuse. Ce constat, également mentionné par Kahn (1995), souligne que
I’existence de la souffrance ébranle la signification que I’on a de la vie, confronte chacun de
nous a notre propre vulnérabilité et incite certains intervenants a éviter le sujet. Bien que
I’infirmiére intervenante n’ait pas ignoré le sujet de la souffrance lors de ces entrevues, il lui
est apparu difficile de soutenir ce partage d’émotions et d’explorer davantage les sentiments
de peur et d’inquiétude au sein de certaines familles. Par conséquent, malgré I’expertise

clinique de cette infirmiére, un sentiment de ne pas avoir été aidante a émergé et fait en sorte
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d’ébranler sa confiance face a son habileté a explorer et soulager la souffrance des familles.
A la lumiere de ces informations, il est utile de se questionner sur I’importance pour les
infirmiéres d’acquérir des connaissances en matiére d’interventions familiales ou encore
offrir aux infirmiéres ceuvrant auprés de cette clientéle, un soutien clinique pouvant les aider

a libérer et a partager leurs émotions face a leur pratique clinique aupres des familles.

Les informations médicales

Les résultats de cette étude confirment que les informations que regoivent les
membres de la famille dans la période entourant 1’annonce d’un diagnostic aussi bien que
celle ou ce diagnostic est annoncé ont grandement contribué & I’émergence de certaines
croyances contraignantes. En effet, en réaction a ’angoisse d’apprendre que I’on est atteint
d’un cancer, trois des familles affirment avoir anticipé I’issue de 1’investigation pulmonaire
en extrapolant ou en interprétant certaines informations médicales regues. La majorité des
familles ont mentionné avoir eu des difficultés dans la compréhension des informations
médicales. Les résultats de cette étude ont permis de constater que la complexité des
informations que communique le médecin, la difficulté de certains médecins a verbaliser les
informations dans un langage compréhensible pour les familles ainsi que certaines
perceptions médicales peu favorables en regard de I’efficacité des traitements ont été des
€léments significatifs dans 1’émergence de croyances contraignantes au diagnostic. Ces
résultats sont d’ailleurs confirmés par les travaux de Cawley & al. (1996) ainsi que de
Lerman & al. (1993), qui ajoutent que les problémes de communication peuvent également

étre reliés a I’embarras de certaines personnes & questionner le médecin concernant les sujets
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entourant la maladie ou encore la difficulté des individus & exprimer leurs sentiments et

émotions devant 1’équipe médicale.

Les interventions familiales les plus aidantes

En observant les résultats obtenus dans la présente recherche, il convient de
reconnaitre que les interventions infirmiéres mises en application au sein des familles ont
aidé au soulagement de certaines sources de souffrance. Actuellement, il existe un nombre
limité de recherches portant sur I’évaluation des interventions infirmiéres familiales aupres de
la clientéle en oncologie. Toutefois, quelques études (Dupuis, 2001 ; Rodrigue, 1998) ont fait
ressortir certaines interventions jugées aidantes pour et par les familles dans 1’expérience de
la maladie camcéreuse telles que : poser des questions systémiques, donner de 1’information
et faire de I’enseignement, démontrer une attitude chaleureuse envers les familles, élaborer un
génogramme et décrire la situation comme étant normale. La présente étude aidera donc a
I’enrichissement du corpus des connaissances pour une population nouvellement atteinte d’un

cancer du poumon.

Les interventions issues de cette approche ayant été jugées aidantes au soulagement de
la souffrance seront soumises a une discussion plus approfondie tout en abordant de fagon
parallele les différents écrits scientifiques. Comme I’indiquent Wright & Leahey (2000),
intervenir dans un systéme familial constitue un role 4 la fois exigeant et stimulant dans la
démarche clinique de I’infirmiére auprés des familles. Les interventions ayant été jugées

aidantes par les familles au soulagement de la souffrance dans la présente étude furent : 1)



109

offrir de I’information 2) normaliser les réactions affectives 3) démontrer de I’empathie a la

famille 4) explorer I’expérience de la maladie 5) assurer une continuité dans les soins.

Offrir de information

Les résultats de la présente étude confirment, une fois de plus, que la quéte
d’information au moment du diagnostic chez la population atteinte d’un cancer demeure une
étape essentielle dans I’apaisement des sources potentielles de souffrance. Dans le cadre de
cette étude, les informations jugées aidantes ont été celles reliées a la problématique de santé,
aux différentes options de traitement proposées ainsi qu’a la connaissance et I’accessibilité
des ressources disponibles. Quelques études (Dupuis, 2001 ; Rees & Bath, 2000 ; Rodrigue,
1998) ont également confirmé qu’offrir des informations fut une intervention jugée utile et

aidante aupres de la clientéle en oncologie.

En regard a la problématique de santé, les données recueillies ont permis de constater
que les informations spécifiques a 1’évolution de la maladie, aux symptdmes éventuels ainsi
qu’au niveau du pronostic furent insuffisantes pour certaines familles rencontrées. De fait,
ces familles auraient apprécié recevoir davantage d’informations sur ces sujets afin de
pouvoir alléger certains sentiments d’inquiétude et de peur face a ’inconnu. Toutefois,
d’autres familles n’ont pas désiré extrapoler leur questionnement face a ces informations
puisqu’elles étaient déja familiéres et sensibilisées a 1’expérience de la maladie cancéreuse
avec des proches et amis. Une autre famille a mentionné avoir peur d’entendre certaines
informations qui risqueraient d’ébranler I’espoir présent. La croyance de vivre une journée a

la fois semblait étre un leitmotiv plus important que la recherche d’information a tout prix.
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Ces observations ont également été faites par Bélanger & Bouchard (1998) dans une étude
réalisée aupres de la clientele en oncologie sur la recherche d’information. En effet, ces
auteurs mentionnent que certains individus demeurent trés sélectifs dans leur recherche
d’information car ils risquent de découvrir certaines informations pouvant intensifier
inutilement la souffrance déja présente. Selon I’infirmiére intervenante et 1’étudiante
chercheure, la complexité et I’imprévisibilité de 1’évolution de la maladie cancéreuse
demandent généralement une évaluation médicale lorsqu’il y a apparition de symptdmes ou
détérioration de 1’état de santé de la personne. Ce constat explique que les infirmiéres ont
orienté certaines familles vers des intervenants médicaux afin qu’ils puissent répondre

adéquatement aux besoins d’information présents.

Par ailleurs, les résultats de cette étude démontrent également 1’importance d’offrir
des informations suite & I’annonce d’un diagnostic et ce, en raison de I’incompréhension de
certaines informations médicales regues par les familles. Ces résultats rejoignent les écrits de
Rees & Bath (2000) qui mentionnent que ces incompréhensions peuvent étre expliquées par
divers facteurs tels que ; le manque de temps alloué par les médecins lors des rencontres avec
les familles et I’insuffisance et la technicalité de certaines informations médicales. L’impact
de ces différents facteurs a fait en sorte d’une part, d’amplifier les sentiments d’incertitude et
d’insécurité chez certains membres de la famille et d’autre part, d’alimenter I’émergence de

croyances plutdt contraignantes et génératrices de souffrance.

De fagon générale, les familles participantes ont exprimé avoir trouvé rassurant que

I’infirmiére puisse offrir des informations & chacun des membres de la famille. Malgré la
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présence d’un conjoint ou d’amis proches lors de 1’annonce d’un diagnostic de cancer,
Pinfirmiére intervenante a pu identifier au sein de certaines familles, 1’omniprésence
d’incongruences relatives aux différentes informations médicales regues entourant la maladie.
Les résultats de cette étude précisent que les informations offertes par ’infirmiére furent
importantes pour tous les membres de la famille particuliérement pour les membres
accompagnateurs. Ces résultats viennent renchérir d’autres études (Dupuis, 2001 ; Hilton &
al., 2000) qui soulignent I’'importance d’individualiser les soins et d’accorder une importance
égale a chacun des membres de la famille. De plus, Palsson & al. (1995) mentionnent que
lorsque les membres accompagnateurs ont la possibilité de questionner davantage sur les
divers éléments entourant la maladie, ceci semble contribuer & minimiser les interprétations

erron€es et certaines incompréhensions relatives aux informations médicales regues.

Bien que plusieurs informations étaient communiquées aux familles, celles concernant
les traitements furent trés importantes pour toutes les familles. L’identification des
principales sources de préoccupations chez chacun des membres de la famille suite a
I’annonce du diagnostic a permis a I’infirmiére de sélectionner les informations les plus
pertinentes et ce, afin de pouvoir alléger les inquiétudes immédiates a 1’égard des traitements.
Les familles participantes avouent avoir été rassurées par les informations des différents
effets secondaires reliés aux traitements, certaines explications entourant la procédure, les

horaires ainsi que le milieu ou se dérouleront les traitements.

De fait, les informations sur les traitements ont permis aux familles d’une part, de

réévaluer une situation jugée menagante en modifiant certaines croyances contraignantes et
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d’autre part, d’alléger I’intensité et la nature du stress vécu relié a ces traitements. Cette
observation est d’ailleurs confirmée par quelques études (Bélanger & Bouchard, 1998 ;
Dupuis, 2001 ; Neufield & al., 1993 ) qui ont constaté que les informations procurent une
forme d’action qui peut aider la famille & se sentir apte et plus compétente a prendre des
décisions. Selon I’infirmiére intervenante, offrir des informations concernant les traitements
permet fréquemment d’alléger les émotions intenses, de rassurer la famille et de lui donner de

Pespoir.

L’identification des principales sources de préoccupation chez certaines familles a
permis de constater que les aspects les plus inquiétants suite & I’annonce d’un diagnostic ont
été ceux découlant d’autres aspects que ceux entourant spécifiquement la maladie tels que le
manque d’information concernant les différentes ressources humaines et matérielles mises a
la disposition de la famille. De fait, les informations offertes par les infirmiéres relatives a
ces ressources ont €t€ évaluées insuffisantes par les familles. Malgré la présence de
documentation écrite et de plusieurs informations mentionnées par I’infirmiére, les familles
ont exprimé le désir d’avoir un accés plus rapide a I’égard des intervenants évitant de cette
fagon plusieurs déplacements. Cet aspect informationnel semble revétir d’une grande
importance et sensibilise les infirmieres dans 1’amélioration des contacts pouvant étre établis
entre elles et les divers intervenants et ce, afin de mettre a la disposition des familles ce type

d’information.

Les propos recueillis dans le cadre de cette étude, ont permis d’identifier et de préciser

davantage les ressources sollicitées, notamment : les services offerts par les centres locaux de
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services communautaires, les services de soins généraux a domicile, les intervenants
travaillant spécifiquement dans les secteurs ou s’effectuent les traitements ou encore les
ressources pouvant faciliter les déplacements lors des traitements ou alléger la tiche des
soignants naturels. A ce sujet, d’aprés certaines rencontres avec les familles, les infirmiéres
n’ont pas dans les cliniques externes la documentation nécessaire afin de donner aux familles
des informations claires et précises concernant les différentes ressources disponibles tant au
niveau des secteurs d’activités hospitaliers que communautaires. Ceci pourrait expliquer la
suggestion de certaines familles désirant obtenir une documentation plus compléte et détaillée
particuli¢rement a 1’égard des ressources externes pouvant étre & leur disposition. Ces
informations auraient permis selon les familles, d’atténuer certaines inquiétudes et
préoccupations reliées a I’incertitude et pallier la méconnaissance de 1’aide a laquelle ils ont

droit.

Toutefois, ces données different quelques peu de celles rapportées par Rees & Bath
(2000) qui mentionnent que les besoins en information dans la période entourant le diagnostic
s’orientent davantage vers des informations a 1’égard des traitements, du pronostic, du stade

de la maladie et des examens complémentaires.

Normaliser les réactions affectives

L’intervention familiale qui consiste 4 normaliser les réactions affectives suite a
Pannonce d’un diagnostic s’est révélée comme une intervention aidante auprés d’une famille.
Face a ses pleurs, une patiente a exprimé avoir été rassurée lorsque I’infirmiére lui a fait part

que son comportement €tait tout a fait normal dans un contexte d’annonce d’un diagnostic et
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semblable a ’expérience d’autres familles. La normalisation pour cette dame a permis de se
sentir comprise dans son expérience. Les auteurs Duhamel (1995) et Wright & Leahey
(2000) soulignent également que percevoir un comportement, un sentiment ou une pensée
comme ¢€tant une réaction normale a la situation peut rassurer la famille et avoir un effet

apaisant.

Démontrer de I’empathie envers les familles

Wright & Leahey (2000) soulignent que 1’étape de I’engagement est celle ou
I’infirmiére procéde a ’accueil de la famille et la met a I’aise. Cette étape, toujours selon ces
auteurs, doit étre empreinte de compréhension, de compétence et d’empathie et ce, afin
d’entamer une relation thérapeutique avec la famille. L’empathie est en quelque sorte une
faculté intuitive de se mettre a la place d’autrui et de percevoir ce qu’il ressent. Les réactions
devant un diagnostic de cancer demeurent différentes chez chacun des membres d’une
famille. Plusieurs auteurs mentionnent que la période qui suit immédiatement le diagnostic
est souvent caractérisée par de la colére, de la crainte et d’une confusion intérieure (Cohen,
1993 ; Halldorsdottir & Hamrin, 1996 ; Jassak, 1992). Les résultats de cette étude confirment
que I’intervention infirmiére qui consiste & démontrer une attitude empreinte d’empathie fut
une grande source de réconfort contribuant a alléger certaines souffrances vécues durant cette
période. Wright & Leahey (1999) sont de cet avis et soulignent que Iattitude de I’infirmiére
fait partie des éléments-clés nécessaires lors des interventions infirmiéres. Toutefois,

I’empathie revét de nombreuses formes selon les participants.
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Deux des familles ont exprimé avoir apprécié ’approche humaniste de 1’infirmiére.
Sa présence, son sourire et 1’attention qu’elle accorde a chacun des membres de la famille ont
fait en sorte qu’elles ont éprouvé un sentiment de ne pas avoir été traitées comme des
numéros. L’attitude de 1’'infirmiére a fait en sorte, pour ces familles, de remonter le moral.
Par ailleurs, une autre famille ayant déja vécu ’expérience du cancer 2 trois reprises, a
mentionné que la présence de I’infirmiére et sa capacité d’étre a leur écoute suite a 1’annonce
d’un diagnostic de cancer a répondu a un besoin primordial soit celui d’étre en contact avec
une personne ressource pouvant offrir un soutien psychologique. Cette famille a également
mentionné de ne jamais avoir bénéficié de cette forme de soutien auparavant lors des autres
annonces de diagnostic. Ces données appuient les observations de Palsson & Norberg (1995)
qui soutiennent que le soutien émotionnel des infirmiéres auprés de la clientéle atteinte d’un
cancer, permet aux familles d’étre en contact avec une personne qui soit capable de recevoir
les émotions. Cet aspect a été pergu comme un élément trés aidant pour diminuer I’angoisse
reliée a la maladie. Comme I’ont démontré d’autres chercheurs, cette intervention s’est
avérée également utile et aidante auprés d’autres clientéles (Dupuis, 2001 ; Noiseux, 1999 ;

Rodrigue, 1998).

Face a la détresse vécue, une conjointe a exprimé que la présence de 1’infirmiére lui a
permis a sa famille de ne pas se retrouver seule immédiatement aprés 1’annonce du diagnostic
de cancer. Selon cette conjointe, la présence et 1’écoute de I’infirmiére furent une occasion
de pouvoir exprimer toute une gamme d’émotions auprés d’un intervenant sachant étre
neutre. Ces résultats illustrent la pertinence d’intégrer le principe de la neutralité dans le

travail des infirmiéres auprés des familles. Il semble que la neutralité de I’infirmiére signifie
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pour cette conjointe, qu’il est plus facile d’exprimer d’intenses émotions auprés d’une

personne moins engagée émotivement,

A la lumiére du cadre de référence utilisé dans cette étude, Wright & Leahey (2000)
soulignent que 1égitimer 1’expérience de la maladie auprés des familles est une intervention
qui s’effectue par le biais des entrevues thérapeutiques ou 1’infirmiére peut créer une
atmosphére de confiance propice a ’expression des sentiments de crainte, de colére et de
tristesse que la maladie inspire a la famille. Toutefois, les résultats de la présente recherche
permettent d’apporter une précision en indiquant que démontrer de 1’empathie 4 la famille est
également une intervention susceptible d’atténuer les émotions intenses, d’alléger le

sentiment d’isolement et encourage la famille & décrire leur expérience de la maladie.

Les résultats de la présente recherche témoignent également de 1’importance pour une
famille que I’infirmiére adopte un langage compréhensible pour eux. Ceci a fait en sorte de
mettre en confiance la famille et d’apaiser certaines peurs. Ces données rejoignent les écrits
de Deane & Degner (1998) qui maintiennent que les informations données dans un langage

approprié¢ a la famille peut avoir un effet aidant dans 1’apaisement des incertitudes et

inquiétudes présentes.

Explorer ’expérience de la maladie

Les résultats obtenus dans cette étude soulignent qu’explorer ’expérience de la

maladie apporte une aide psychologique et un soutien moral a la famille. Ces données
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appuient les observations de Palsson & al. (1995) selon lesquelles, rencontrer une infirmiére
aprés I’annonce d’un diagnostic de cancer offre un soutien moral important puisqu’il est
parfois difficile pour les familles, sous I’effet du choc, de discuter et d’exprimer leurs
inquiétudes et préoccupations avec le médecin spécialiste. A la lumiére du cadre de référence
utilisé, Wright & Leahey (2000) mentionnent que lorsque I’infirmiére fournit & chaque
membre de la famille la possibilité d’exprimer sa propre perception des répercussions de la
maladie, cela permet de légitimer I’expérience vécue. Les données de la présente étude
ajoutent a ces €crits que lorsque 'infirmiére offre a la famille une occasion de partager leurs
expériences face a la maladie, non seulement cela permet de reconnaitre ’expérience mais

également procure une aide psychologique et un effet bénéfique sur le moral.

Explorer I’expérience de la maladie a permis a I’infirmiére intervenante de pouvoir
identifier certaines stratégies susceptibles de soulager certaines préoccupations pouvant
occasionner de la souffrance. Une patiente a exprimé avoir trouvé aidant le fait que
I'infirmiére explore avec elle les différentes stratégies qu’elle utilisera afin de s’adapter au
récent diagnostic de cancer. La possibilité qu’elle ait eu de pouvoir discuter avec I’infirmiére
était bénéfique a son moral puisqu’il est parfois difficile, selon elle, de le faire avec certains
membres de son entourage. Madame a expliqué que les membres de sa famille avait peur
qu’elle en fasse trop et souhaitait qu’elle se repose davantage. Flanagan (2000) a fait le
méme constat lors d’une revue des écrits. Il mentionne que la famille, face 4 une maladie
sérieuse, peut développer un comportement de surprotection a 1’égard de la personne malade

et contribuer ainsi a la création d’un climat de stress et de conflits.
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Assurer une continuité dans les soins

En demier lieu, les résultats obtenus indiquent que I’intervention infirmiére qui
consiste a assurer une continuité dans les soins fut évaluée trés aidante au soulagement de la
souffrance par les partenaires. Mentionnons que le phénoméne de 1’attente demeure trés
specifique a la réalité du contexte ambulatoire. Dans le cadre de cette étude, la phase
d’investigation aussi bien que celle suivant le diagnostic sont ponctuées d’une série d’attente.
Ce constat s’explique par différents facteurs soient : I’exigence d’examens complémentaires,
les rendez-vous relatifs aux différents traitements éventuels ainsi que des rencontres possibles
en compagnie de différents intervenants ceuvrant dans des secteurs de soins connexes au
centre d’investigation. Il incombe trés souvent a la famille, dans différents milieux, la
responsabilité de devoir eux-mémes s’occuper de ces rendez-vous. Par conséquent, assumer
de telles responsabilités dans un milieu parfois inconnu peut engendrer une angoisse

supplémentaire exigeant beaucoup d’énergie de la part de la famille.

Les résultats de cette étude soulignent que lorsque les familles sont confrontées a ces
périodes d’attente, cela donne lieu quelques fois a I’émergence de croyances dont
principalement la peur que le cancer puisse continuer a se développer et se propager ailleurs.
A cet effet, il fut sécurisant pour une conjointe que I’infirmiére puisse planifier et diriger son
conjoint afin qu'il puisse recevoir rapidement les soins appropriés. Ces résultats ont
également ét¢ mentionnés par certains auteurs (Deane & Degner, 1998 ; Frindfinnsdottir,
1997 ; Northouse & al., 1995) qui confirment le caractére anxiogéne que représente la

période d’attente située entre la précision du diagnostic et le début des traitements.
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Assurer une continuité de soins auprés des familles signifie également d’étre en
contact avec I’équipe médicale. La réalité inhérente au virage ambulatoire ainsi que 1’état
actuel des services des soins de santé nous permet de constater qu’il est parfois difficile voir
impossible de communiquer facilement avec les professionnels de la santé particuliérement
les médecins spécialistes. Par conséquent, la possibilité des infirmiéres de pouvoir jouer un
role d’intermédiaire entre la famille et le médecin semble étre un aspect aidant et sécurisant

pour la majorité des familles.

Par ailleurs, une famille a exprimé 1’importance de pouvoir rencontrer la méme
infirmiére a la suite de I’annonce du diagnostic de cancer puisqu’une relation de confiance
avait été établie avec I’étudiante chercheure durant la phase d’investigation. Selon cette
famille, cette confiance aurait favorisé une plus grande ouverture a divulguer les inquiétudes
et préoccupations en présence de I'infirmiére intervenante lors de I’entrevue clinique. A la
lumiére de ces informations, il est utile de se questionner quant a la présence de certaines
infirmiéres ceuvrant dans milieux hospitaliers & titre d’infirmiéres cliniciennes. Ne
connaissant pas trés bien les familles, ces infirmiéres agissent a titre de consultantes auprés
des familles et non a titre d’infirmiéres intervenantes suite a4 1’annonce d’un diagnostic de
cancer ou autres situations hautement stressantes. Toutefois, afin de conserver la relation de
confiance établie entre la famille et I’infirmiére intervenante, il serait intéressant que les
infirmiéres intervenantes oeuvrant dans les milieux ou s’effectue des annonces de diagnostic
de cancer, regoivent davantage de connaissances spécifiques en matiére d’interventions
familiales et que les infirmiéres cliniciennes puissent offrir un soutien clinique et moral a ces

infirmiéres. L’effet bénéfique que procurent certaines interventions infirmiéres au moment
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du diagnostic démontre bien la pertinence quant a I'utilisation de 1’approche systémique

familiale de Calgary (Wright & Leahey, 2000) comme outil de référence.

Les limites de I’étude

Cette recherche comporte plusieurs limites susceptibles d’avoir une incidence sur la
nature des résultats obtenus. Ces limites correspondent aux facteurs suivant ; le recrutement
de la clientele, le contexte dans lequel s’est déroulée la recherche ainsi que le devis de

I’étude.

L’investigation externe d’une problématique pulmonaire permet difficilement aux
infirmiéres d’avoir des contacts fréquents avec la clientéle investiguée. A cet effet, le
recrutement des familles fut donc limitant & deux égards. En premier lieu, compte tenu de ce
manque de contacts, le recrutement de chaque famille participante s’est effectué dans la
période précédant la rencontre médicale plus précisément avant 1’annonce du diagnostic.
Nous avons constaté que ce moment était teinté d’une recrudescence du niveau d’anxiété des
familles. L’indication de devoir lire le formulaire afin d’émettre un consentement éclairé a
semblé étre une source supplémentaire de stress pour les familles. Par conséquent, plusieurs
des familles ont décliné leur participation mais désiraient rencontrer I’infirmiére sans la
nécessité d’étre participant. Cette réalité a fait en sorte que quelques familles ont pu ressentir

une géne et de la culpabilité face a leur refus.



En second lieu, la difficulté de recruter des familles a nécessité certains ajustements.
Considérant un délai de cinq mois entre la premiéere famille et la deuxiéme famille depuis le
début de la période de recrutement, la population a I’étude fut alors élargie afin de pouvoir
inclure les familles admises sous les soins de 1’étudiante chercheure comme mentionné au
troisiéme chapitre. En conséquence, I’infirmiére intervenante a du rencontrer, suite a
I’annonce du diagnostic, certaines familles qu’elle ne connaissait pas. Bien que les familles
aient accepté volontiers de rencontrer une autre infirmiére, la relation de confiance
habituellement établie entre cette derniére et les familles avant ’annonce du diagnostic ne fut
possible dans ce contexte. Comme discuté préalablement, une des familles a mentionné sa
difficulté relative a I’expression de certaines émotions en présence d’une nouvelle infirmiére.
Par conséquent, cet élément a donc pu étre limitant en regard des informations pertinentes

relatives aux objectifs de recherche qui auraient pu étre fournies par la famille.

Par ailleurs, le contexte ol s’est déroulée cette étude permettait de rencontrer les
familles suite & I’annonce d’un diagnostic de cancer. Or, ’expérience d’attente de résultats
d’examens perturbe souvent la famille a4 un niveau comparable a celui de I’annonce de ces
résultats. En conséquence, il a été difficile de structurer les rencontres lors de I’évaluation
des interventions puisque les familles avaient de la difficulté a dissocier les interventions
infirmiéres offertes lors de I’investigation de celles offertes a 1’annonce du diagnostic. Ainsi,
ceci a pu étre limitant en regard de la compréhension réelle des familles du phénoméne a

I’étude.
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L’¢évaluation des interventions infirmiéres qui a eu lieu quelques jours aprés I’annonce
du diagnostic a permis de constater 1’ampleur de 1’impact d’un tel diagnostic sur la famille.
En effet, les émotions et la souffrance encore trés présentes ont fait en sorte que les familles
désiraient davantage verbaliser sur I’expérience de vivre la maladie cancéreuse. Considérant
la nature de la problématique de santé, certaines familles ont éprouvé de la difficulté a
exprimer clairement et de fagon précise leurs pensées et opinions concernant 1’évaluation des
interventions infirmiéres. Or, il est possible que la participation mitigée des familles ait pu
étre limitante en regard du respect de la nature constructiviste du devis. Le devis de cette
recherche suggére que les personnes concernées participent activement a 1’analyse du

processus de recherche en cours.

Implications et recommandations

Pour la théorie en sciences infirmiéres

Dans un contexte de virage ambulatoire, il n’est plus rare de constater la présence
grandissante des membres de la famille lors des différents examens ou lorsqu’un membre de
la famille doit rencontrer un médecin afin de connaitre le résultat de ses examens. Sur le plan
théorique, I’utilisation du modéle systémique familiale en soins infirmiers de Wright &
Leahey (2000) offre une perspective d’intervention davantage élaborée en fonction de la
famille plutot qu’en fonction de la personne. Les résultats obtenus au cours de cette étude,
témoignent de I’importance d’explorer les différentes sources de préoccupations sur le

soulagement de la souffrance auprés de chaque membre de la famille. L’utilisation de
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I’approche systémique aura permis d’individualiser les soins et de cibler les interventions

susceptibles d’apaiser la souffrance au sein des familles.

Egalement, nous avons pu constater, dans cette étude, la contribution des croyances a
la souffrance des familles. L’exploration de ces croyances aura permis a I’infirmiére
d’utiliser I’approche systémique afin de tenter d’ébranler certaines croyances et d’offrir une
nouvelle perspective a la famille des différents éléments entourant la maladie. A cet effet,
Wright & Leahey (2000) mentionnent que les interventions qui se concentrent sur le domaine
cognitif du fonctionnement de la famille sont en général celles qui apportent des idées, des
opinions ou de nouvelles connaissances concernant la problématique de santé permettant

ainsi de modifier ou d’altérer certaines croyances a cet égard.

Par ailleurs, I’utilisation de 1’approche systémique dans un cadre ambulatoire s’est
avérée aidante au soulagement de la souffrance lors de I’annonce d’un diagnostic. Toutefois,
il est apparu quelques fois difficile pour les familles d’émettre une distinction entre les
interventions de I’infirmiére mises en application durant la phase d’investigation et celles
offertes au moment du diagnostic et ce, en regard des interventions infirmieres jugées
aidantes au soulagement de la souffrance. Il serait intéressant, lors de recherches ultérieures,
de poursuivre le raffinement de cette approche auprés d’une clientéle vivant une investigation

en vue de [’obtention d’un diagnostic de cancer.
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Pour la pratique en sciences infirmiéres

Dans le cadre de la restructuration des services de santé, nous pouvons constater
I’émergence et le développement de plusieurs secteurs d’activités et de nouveaux réles
infirmiers dans le volet ambulatoire. Le contexte ou s’est déroulée cette étude est

représentatif de ce nouveau mandat.

A cet égard, les interventions infirmieres préconisées actuellement dans les cliniques
externes, se situent encore trés souvent au niveau technique. Au plan de la pratique clinique,
I’étude apporte, croyons-nous, une contribution importante au rdle de ’infirmiére dans le
soutien et le développement d’interventions propices au soulagement de la souffrance chez la
clientéle ambulatoire. De fait, la sensibilisation de I’impact d’un diagnostic d’une maladie
chronique ou potentiellement mortelle chez la famille doit étre primordiale auprés des
infirmieres. Ainsi, les résultats obtenus permettent de croire au développement d’une vision
différente des soins offerts dans ce milieu et assureront, nous le souhaitons, une gamme
d’actions convergentes au bénéfice des familles. Par ailleurs, les résultats de 1’étude
indiquent que les interventions infirmiéres issues de I’approche systémique (Wright &
Leahey, 2000) peuvent avoir un impact sur le soulagement de la souffrance. A ce jour, les
infirmiéres congoivent encore fréquemment la famille comme un contexte, une entité faisant
partie de ’environnement du malade. Il demeure donc nécessaire de favoriser 1’exercice du
soin davantage orienté vers une perspective systémique afin que les infirmiéres acquiérent
des compétences en matiére d’interventions familiales plutét qu’individuelles. Ce genre
d’étude pourrait contribuer a élargir cette perspective et amener une piste de réflexion sur les

priorités de soins envisagées dans le secteur ambulatoire.
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Comme nous ’avons constaté précédemment, 1’accessibilité a I’information semble
étre une préoccupation importante pour les familles. Cette recherche aura permis de prendre
en considération les différentes suggestions des familles afin de pallier certaines lacunes
omniprésentes dans ce domaine. Il semble en effet, que les renseignements souhaités tels que
les ressources hospitaliéres et communautaires ne soient pas comblées par la documentation
distribuée aux familles. A cet égard, le développement de liens plus étroits avec les
intervenants provenant d’autres disciplines permettra 1’établissement d’une documentation
adaptée a la clientele afin de répondre plus adéquatement aux questionnements et besoins des
familles suite a I’annonce d’un diagnostic. En favorisant la collaboration interdisciplinaire et
en faisant la promotion des liens nous unissant a la clientéle, nous serons peut-étre en mesure

de diminuer la souffrance générée par le manque d’accessibilité aux informations.

Pour la recherche en sciences infirmiéres

L’exercice de la profession infirmiére a pour but premier de diminuer la souffrance et
de promouvoir la santé. La recherche en science infirmiéres particuliérement celle portant
sur les interventions demeure une dimension importante afin d’aider les infirmiéres dans

I’amélioration des soins dans le cadre de leur pratique clinique.

La méthode de recherche utilisée dans le cadre de cette étude a permis d’évaluer avec
la participation active des familles et de l’infirmieére intervenante, les interventions
infirmiéres les plus aidantes au soulagement de la souffrance dans un contexte d’annonce de
diagnostic de cancer. A cet effet, I’approche constructiviste de Guba & Lincoln (1989) a

permis des liens de collaboration afin de mettre en lumiére I’expertise de chacun des
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partenaires au profit d’'une meilleure compréhension des interventions jugées aidantes au
soulagement de la souffrance. Toutefois, pour les recherches ultérieures, 1’étudiante
chercheure souligne la pertinence d’offrir a la famille une alternative quant a 1’utilisation de
cassettes-audio suite 4 I’entrevue clinique afin qu’elles puissent émettre leurs commentaires
face a ’évaluation des interventions infirmiéres. Considérant la difficulté émotionnelle pour
certaines familles d’écouter a nouveau la cassette, un document écrit, tel que mentionné

antérieurement, s’avére une alternative intéressante pouvant faciliter le travail des familles.

Par ailleurs, les rencontres auront permis des échanges et discussions entre les
différents partenaires et ce, afin d’évaluer les interventions jugées aidantes au soulagement de
la souffrance. Cette méthode s’est donc avérée pertinente dans le contexte anxiogéne que
représente I’annonce d’un diagnostic de cancer. Toutefois, considérant 1’évolution
imprévisible de la maladie, il a été difficile de rencontrer toutes ces familles pour la rencontre
de groupe tel que préconise la méthode constructiviste de Guba & Lincoln (1989). Pour des
recherches ultérieures, 1’étudiante chercheure recommande d’associer d’autres intervenants
de I’équipe interdisciplinaire tels que, ’infirmiére clinicienne, une infirmiére provenant de
I’unité de soins en pneumologie et un pneumologue et ce, afin d’enrichir le discours sur
I’importance d’intégrer des interventions infirmiéres auprés de la clientéle atteinte d’un

cancer.



Conclusion



Il est reconnu dans les écrits que I’annonce d’un diagnostic de cancer génére baucoup de
souffrance chez la famille. Toutefois, peu d’études a ce jour, portent principalement sur la
période entourant immédiatement 1’annonce d’un diagnostic de cancer. La présente étude vient

donc renchérir les connaissances scientifiques a cette étape de la maladie.

De fait, la présente étude souligne les principales sources pouvant occasionnées de la
souffrance et les principales croyances identifiées au moment du diagnostic. L’identification de
ces ¢léments fournissent aux infirmiéres des données importantes quant a I’utilisation des
interventions infirmiéres systémiques pouvant contribuer a apaiser certaines sources de
souffrance et ébranler les croyances contraignantes présentes a ’annonce d’un diagnostic de
cancer au sein de la famille. Ces données permettent de prendre en considération I’importance
d’explorer ’expérience de la maladie dans un contexte hautement sressant qu’est ’annonce d’un

diagnostic de cancer.

Par ailleurs, les résultats obtenus témoignent de I’importance du réle des infirmiéres
oeuvrant dans un contexte ambulatoire. Considérant le développement fulgurant des soins
ambulatoires, cette étude offre des pistes de réflexions intéressantes quant a I’utilisation d’une

perspective systémique aupres des familles vivant I’annonce d’une maladie.
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Appendice A
formulaire de consentement




Formulaire de consentement

Pour ma participation a un projet de recherche

(pour le patient et les membres de sa famille)
Université de Montréal
Faculté des Sciences Infirmiéres

Titre de I'étude

Evaluation constructiviste d’interventions infirmiéres systémiques auprés de
familles dont I'un des membres apprend qu’il est atteint d’'une maladie
pulmonaire.

Nom du chercheur : Héléne Langlois, B. Sc. Inf.

Directeur de recherche : Fabie Duhamel, Inf., Ph.D.

Nous sollicitons votre participation a un projet de recherche dont le but est
d’évaluer 'utilité des interventions infirmiéres auprés de familles dont ['un

des membres apprend qu’il est atteint d’une maladie pulmonaire.

But de I’étude

Evaluer avec les différents partenaires {membres de la famille, I'investigatrice
principale, l'infirmiére intervenante) I'utilité des interventions infirmiéres
basées sur I'approche systémique familiale a diminuer les inquiétudes lors de
I'annonce d’'une problématique pulmonaire.

Contexte de |'étude

Le contexte de la clinique externe de pneumologie vous permet actuellement
de poursuivre une investigation afin de déterminer la nature d’une lésion
pulmonaire. Les infirmiéres responsables de la clinique externe
d’investigation reconnaissent que cet événement occasionne de l'anxiété et
des inquiétudes concernant les résultats de cette investigation pour vous et
les membres de votre famille.



Apprendre que I'on peut-étre atteint d’'une maladie pulmonaire quelle que soit
sa nature génére beaucoup d’émotions. La majorité des familles ressentent
le besoin d’étre rassurée et écoutée lorsque le moment est venu de recevoir
les résultats de I'investigation. Nous, les infirmiéres, aimerions connaitre
comment certaines de nos interventions familiales (a la toute fin de votre
investigation) peuvent étre aidantes pour vous et les membres de votre

famille.

Conditions reliées & ma participation

7

s vous et le(s) membre(s) de votre famille devrez accepter de remplir un
formulaire d’informations générales vous concernant ;

+ accepter de participer a une entrevue (15-30 minutes) menée par
I'infirmiére intervenante responsable de votre investigation, qui aura lieu a la
fin de l'investigation en présence de l'infirmiére intervenante, vous et le(s)
membre(s) de votre famille. L’infirmiére interviendra dans le but de répondre
a vos questionnements et inquiétudes et de vous réconforter. L'entrevue
sera enregistrée sur audio cassette et vous sera remise a la fin de I'entrevue
afin que vous puissiez I'écouter a votre domicile et noter les interventions
infirmiéres qui vous ont semblé aidantes au soulagement de certaines de vos
inquiétudes et questionnements ;

*+ accepter de participer a deux autres rencontres (également enregistrées
sur audio cassette). La premiére rencontre {30 minutes) aura lieu entre cing
et sept jours suivant I'entrevue. Elle se fera en compagnie de l'infirmiére
chercheure, vous et le(s) membre(s) de votre famille afin de discuter des
interventions infirmiéres qui vous ont semblé les plus aidantes lors de
I'entrevue. Enfin, une rencontre regroupant toutes les familles ayant
participé au projet de I'étude sera organisée a la toute fin de la recherche ;
< accepter de lire les résumés rédigés par l'infirmiére chercheure. Ces
résumés vous seront soumis afin d’'assurer que le contenu représente bien les
discussions qui auront eu lieu durant les rencontres ;

< accepter que ces résumés des rencontres que vous aurez validés soient
utilisés dans les discussions avec d’autres familles recrutées dans le projet
d’étude.



Avantages et risques reliés a ma participation

La participation a ce projet de recherche vous permettra d'une part, d’avoir
I"occasion d’exprimer et de partager avec les infirmiéres vos préoccupations
et inquiétudes concernant votre santé et d’autre part, de contribuer 3
I'avancement des connaissances en sciences infirmiéres dans le but d’aider
d’'autres familles vivant I'annonce d’un diagnostic de maladie pulmonaire. En
conséquence, cette participation ne devrait pas engendrer aucun risque que
ce soit pour vous et les membres de votre famille sinon prendre un peu de
votre temps.

Participation volontaire

Votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire de votre
part. Vous pouvez refuser de participer ou retirer votre consentement & tout
moment durant ce projet. Votre décision n’aura aucune conséquence sur la

qualité de vos soins. En participant a cette étude, vous ne renoncez a aucun
de vos droits légaux.

Confidentialité

Vous et les membres de votre famille ne serez identifiés par vos noms et
prénoms dans aucun document ou publication résultant de cette recherche.
Les enregistrements audio cassette de |I'entrevue et des rencontres seront
gardés au secrétariat privé de pneumologie sous clef et détruits a la toute fin
de la recherche soit d’'une durée maximale de deux ans. Mme Fabie Duhamel
{professeure agrégée a I'Université de Montréal) de méme que le comité
d’éthique de la recherche de HMR pourraient avoir accés aux données durant
I'’étude. De plus, les résultats de cette étude pourront vous étre
communiqués a la toute fin de I'étude.

Questions

Cette recherche a été approuvée par le Comité d’'éthique de la recherche de
I"Hopital Maisonneuve-Rosemont ainsi que par le comité des sciences
infirmiéres de I'Université de Montréal. Pour toute inquiétude ou question, il
est possible de communiquer avec madame Héléne Langlois (investigatrice
principale) ; xxx-xxx-xxxx # xxxx ; Mme Fabie Duhamel (professeure agrégée
a I'Université de Montréal) ; xxx-xxx-xxxx ou Docteur Yvette Bonny (comité
d’'éthique de la recherche de I’'Hopital Maisonneuve-Rosemont ; Xxx-xxx-
xxxx. Par ailleurs, il vous sera possible de communiquer avec une personne-
ressource extérieure a I'équipe de recherche soit ; Mme Sylvie Bélanger
{Infirmiére clinicienne, HMR) ;

XXX-XXX-XXXX #XXXX.



Consentement

{Pour le patient et les membres de la famille)

J’ai lu et je comprends tous les renseignements inclus dans ce formulaire de
consentement. J’ai eu la chance de poser mes questions et elles ont été
répondues & ma satisfaction. Je consens volontairement a participer a ce
projet de recherche. J’ai recu une copie signée de ce formulaire portant mon
acceptation.

Date Signature du sujet

Nom du sujet

Membres de la famille

Signature du témoin (s'il y a lieu) Nom du témain

Je m'engage a respecter les regles inscrites au formulaire de consentement
de cette étude.

Signature du chercheur

Nom du chercheur

Mai 2002



Appendice B

Renseignements socio-démographiques



RENSEIGNEMENTS SOCIO-DEMOGRAPHIQUES  (patient)

Date:

Renseignements Généraux

Nom:

Prénom:

Age:

Adresse:

Téléphone: (rés.) ( )
(travail) ( )

Lieu de naissance:

Origine ethnique:

Religion: Pratiquant(e) :oui Q  non U

Niveau de scolarité complété : QO  Primaire
U  Secondaire
Q  Collégial
QO  Université

Votre état civil: Célibataire W
Marié(e)
Séparé(e)
Divorcé (e) > depuis combien d'années:
Remarié(e)

Union de fait

OO0 000 D0~D

Veuf/veuve Y,



|| RENSEIGNEMENTS SOCIO-DEMOGRAPHIQUES  (Membre(s) de la famille) ||

Date:

Renseignements Généraux

Nom:

Prénom:

Age:

Adresse:

Téléphone: (rés.)
(travail)

Lieu de naissance:

Origine ethnique:

Religion:

Pratiquant(e) :oui 1 non O

Lien de parenté avec le patient :

Niveau de scolarité complété :

Votre état civil:

O0O00O0O0QOo

0O 00O

Célibataire )
Marié(e)
Séparé(e)
Divorcé (e)
Remarié(e)
Union de fait

Veuf/veuve Y,

Primaire
Secondaire
Collégial

Université

> depuis combien d'années:




Appendice ¢
Guide des entrevues cliniques




But;

Guide de ’entrevue clinique

Mettre en application certaines interventions issues de ’approche systémique

familiale et ce, afin de pouvoir alléger la souffrance vécue chez les familles lorsqu’un des

membres apprend qu’ils est atteint d’un cancer du poumon a la phase inopérable.

Interventions infirmiéres familiales suggérées;

>

>

YV VvV

Y

Offir des informations afin de clarifier et valider les informations médicales
regues lors de la rencontre médicale;

Offrir des informations et de 1’enseignement a la famille concernant la maladie et
les traitements éventuels;

A Tlaide de questions systémiques, explorer les principales sources de
préoccupations chez chacun des membres de la famille face a ’annonce d’un
diagnostic de cancer du poumon a la phase inopérable;

A l’'aide de questions circulaires, explorer les principales croyances pouvant étre
une source de souffrance pour la famille;

Offirr une écoute active et démontrer de I’empathie a la famille;

Identifier les ressources intérieures et extérieures pouvant aider a mieux composer

avec les exigences de la maladie;
Souligner les forces du patients et des membres de la famille
Normaliser les réactions émotionnelles;

Offrir des informations et de ’enseignement a la famille concernant la maladie et

les traitements éventuels;
Donner de I’espoir;
Souligner les forces de chacun des membres de la familles;

Assurer une continuité dans les soins a venir.



Appendice D

Document pour la famille



Guide pour les familles / pour la rencontre

1. LORS DE VOTRE RENCONTRE AVEC MARTINE, QUELLES
INTERVENTIONS AVEZ-VOUS TROUVE LES PLUS AIDANTES
POUR SOULAGER UN PEU DE VOTRE SOUFFRANCE ?

2. QUELLES INTERVENTIONS AVEZ-VOUS TROUVE LES MOINS
AIDANTES ?

3. QUELLES INTERVENTIONS AURIEZ-VOUS SOUHAITE QUE
MARTINE FASSE ?

4. QUELLES INTERVENTIONS DE L’INFIRMIERE
RECOMMANDERIEZ-VOUS POUR D’AUTRES FAMILLES VIVANT
UNE SITUATION SIMILAIRE A LA VOTRE ?



Appendice E
guide des rencontres




Guide des rencontres

Questions s’adressant au patient et aux membres de la famille

1) A la sortie de votre rencontre avec le pneumologue, qu’elles étaient vos attentes et

besoins face a votre rencontre avec I’infirmiére responsable de I’investigation?
2) Lors de votre rencontre avec I'infirmiére, qu’elles interventions avez—vous trouvé
les plus aidantes et les moins aidantes? Comment les interventions jugées

aidantes ont-elles soulager ou diminuer votre anxiété ou vos inquiétudes?

3) Quelles interventions Uinfirmiére n’a pas fait que vous auriez souhaiter qu’elle

fasse?

4) Quelles interventions de I’infirmiére recommenderiez-vous pour d’autres familles

vivant une situation similaire a la votre?

Questions s’adressant a I’infirmiére intervenante

1) Quelles interventions vous ont semblé le(s) plus utile(s) pour la famille durant

cette entrevue?

2) Comment ces interventions jugées aidantes ont elles soulager ou diminuer

I’anxiété ou les inquiétudes chez les membres de la famille?

3) Qu’avez-vous trouvé le plus difficile lors de votre rencontre avec la famille?



Appendice F
Matrice de codification
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