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Les besoins des patients avec un cancer
en soins palliatifs lors des visites meédicales

Une étude qualitative
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Résumeé

Objectif Explorer les besoins du patient vivant avec un cancer en phase palliative et clarifier de quelle maniere
I'ensemble des intervenants, y compris le médecin de famille, pourrait y répondre de fagon plus satisfaisante.

Type d’étude Une étude qualitative effectuée avec I'aide d’entrevues semi-structurées.

Contexte Services de soins palliatifs (ambulatoire et intrahospitalier).

Participants Douze patients avec un diagnostic de cancer réputés étre en stade palliatif ayant déja recu de la

chimiothérapie ou de la radiothérapie.

Méthodes Les entrevues, enregistrées et retranscrites, ont été codifiées et catégorisées pour identifier et définir les
themes décrivant l'expérience des participants. Les données furent collectées jusqu’a ce que les nouvelles entrevues
n’ajoutent plus de nouvelles catégories de résultats.

POINTS DE REPERE DU REDACTEUR

® Les patients atteints de cancer ont des besoins
ne se limitant pas a I'expertise médicale. s ont
besoin de respect et de validation du vécu, d'une
ecoute sans jugement, et de sécurité.

® Afin d'optimiser leur prise en charge, le
médecin spécialiste gagnerait a étre épaulé,

tot dans le processus de la maladie, par le
médecin de famille du patient ainsi que par une
infirmiére pivot en oncologie. L'infirmiere pivot
peut se substituer au médecin dans la réponse
a la plupart des besoins d'ordre relationnels,
ainsi que dans le partage d'information et
d'explications sur la maladie.

® Les patients oncologiques sont globalement
satisfaits du systéme de santé malgré ses
défauts. Les patients étaient reconnaissants de la
présence de l'infirmiére pivot en oncologie qui a
des contacts fréquents avec les patients. Certains
patients ont gagné de I'espoir a savoir a I'avance
quelles étaient les autres options de traitements,
en cas d'échec du traitement en cours.

Cet article a fait l'objet d'une révision par des pairs.
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The English translation of this article is available
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Principales constatations Les participants avec un cancer
en phase palliative ont premiérement besoin de I'expertise du
médecin. 1l existe aussi un grand besoin d'étre sécurisé a l'aide
d’'explications claires au sujet de la maladie, des traitements
et du pronostic, a 'aide de rassurances au fil des rencontres
patient-médecin et a l'aide de différents dispositifs agissant
comme filets de sécurité. En tout temps, les participants ont
manifesté le besoin d'étre écoutés sans préjugé. Linfirmiére pivot
en oncologie est tout aussi importante que le médecin dans le
suivi; elle peut se substituer au médecin dans la réponse a la
plupart des besoins d'ordre relationnels, ainsi que dans le partage
d’'information et d’explications sur la maladie.

Conclusion Le spécialiste ne suffit pas pour répondre a
I’ensemble des besoins complexes des patients; il a besoin
d'étre épaulé, tot dans le processus, d'un médecin de famille et
d'une infirmiére pivot. Chaque soignant devrait étre sensibilisé
aux besoins du patient et s’assurer, au mieux de sa capacite, d'y
répondre de fagon satisfaisante. Manquer a cette tache pourrait
contribuer a une plus grande solitude et a davantage d’'angoisse
chez les personnes affectées de maladies graves.
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grande proportion des services de soins palliatifs au

domicile comme a I'hopital'-®. Toutefois, plusieurs
études supposent que les médecins ne se sentent pas tou-
jours confortables d’'avoir des discussions de soins de fin
de vie avec leurs patients?, alors que nous savons qu'une
communication de qualité devrait étre simplement centrée
sur les besoins du patient>¢. C'est pourquoi le College des
médecins de famille du Canada considére que l'approche
centrée sur le patient ainsi que les habiletés de communi-
cation font partie des compétences clés pour le médecin
de famille’. Lapproche centrée sur le patient a été asso-
ciée a une amélioration de la satisfaction et du sentiment
de contrdle des patients, a une meilleure adhérence aux
médicaments ainsi qu'a une diminution des symptdmes et
des colts au systéme de santés”.

Plusieurs approches centrées sur le patient ont été
décrites. Parmi elles, la «communication non violente »
(CNV), proposée par Marshall Rosenberg, se base sur le
principe de «ahimsa» du Mahatma Gandhi, terme san-
skrit qui veut dire «ne pas blesser». Cette approche requi-
ert de mettre en évidence les besoins de I'individu, puisque
ceux-ci sont a la source des comportements'® et qu'une
reconnaissance de ces besoins constituerait un geste
thérapeutique en soi. Lorsque nous traitons des patients
incurables, nous sommes constamment confrontés a des
symptdmes ne répondant pas a nos approches thérapeu-
tiques. Si la CNV n’oblige pas les soighants a satisfaire tous
les besoins des patients, elle nous invite, par compassion,
a au moins reconnaitre ces besoins et ainsi apporter du
réconfort. A notre connaissance, il existerait une seule étude
sur 'utilisation de la CNV en santé!! qui aurait démontré
une augmentation de I'empathie chez des infirmieres.

Selon certains auteurs, le systeme de santé contribue
directement a la souffrance des patients en ne prenant pas
suffisamment compte de leurs besoins!?'4. La présente
étude cherche a répondre aux questions suivantes.
Premiérement, y aurait-il des besoins prioritaires et
communs a satisfaire chez les patients en soins palliatifs
lors de leurs suivis médicaux? Et deuxiemement, quelles
suggestions pourrions-nous donner afin de répondre
davantage aux besoins des patients?

Lobjectif de cette étude était d’explorer la dynamique
des besoins du patient vivant avec un cancer en phase
palliative et de clarifier de quelle maniére I'ensemble
des intervenants, y compris le médecin de famille, pour-
rait y répondre de fagon plus satisfaisante.

g u Canada, les médecins de famille fournissent une

Nous avons choisi une méthodologie d’analyse qualita-
tive pour développer une conceptualisation détaillée de
I'expérience des patients a partir d’entrevues effectuées
en profondeur!s16,

Population étudiée

L'étude fut conduite dans le Centre hospitalier de
I'Université de Montréal (Québec), comparable a la
plupart des grands hdpitaux nord-américains. Aprés
I'approbation du comité d’éthique, le projet a été soumis
aux médecins travaillant dans les cliniques ambulatoires
de soins palliatifs ainsi qu'aux infirmiéres pivots en
oncologie de I'hopital afin qu'ils identifient les patients
se qualifiant pour l'étude. Les critéeres d’inclusion
étaient d’avoir plus de 18 ans, d’étre en stade palliatif
de leur cancer et d'avoir déja regu au moins un traite-
ment de radiothérapie ou de chimiothérapie. Les critéres
d’'exclusion étaient d’étre incapable de s’exprimer en
frangais ou en anglais et d'étre atteint de démence ou
de troubles psychiatriques sévéres non controlés.

Collecte des données

Les patients identifiés furent contactés par un membre de
I'équipe de recherche qui vérifiait leur intérét a participer
(seulement une participante a refusé de participer a cette
étape) et fixait 'entrevue. Les participants étaient avisés
qu'ils seraient en outre invités a participer a un groupe de
discussion pour valider les constatations de I'étude.

Les entrevues semi-structurées, débutant par des
questions ouvertes et ne suggérant pas de réponses pré-
déterminées, concernaient les expériences marquantes
vécues lors de suivis médicaux, les besoins des patients,
leurs sentiments ainsi que leurs attentes.

La collecte des données et I'analyse ont été effectuées
de fagon concomitante. Une approche d’échantillonnage
alignée avec nos objectifs théoriques!'” fut utilisée
de maniere progressive afin d’'éviter notamment
le recrutement de patients du méme age, sexe ou
diagnostic et d’'élargir le spectre des expériences
étudiées. En méme temps, le questionnaire a été raffiné
par des questions plus détaillées afin d’'explorer le
contenu plus en profondeur et de valider les concepts
émergents de notre analyse concomitante. Ainsi, des
questions ont été rajoutées au questionnaire initial. Le
modele des besoins fut ensuite validé par deux groupes
de discussion tenus avec les soignants et avec les
participants a I'étude.

Analyse des données

Lanalyse fut conduite en trois phases'®. La premicre phase
consistait en une codification ouverte d'unités de texte
des transcriptions, tout en restant aussi prés que possible
du vocabulaire des participants. Une codification plus
approfondie a été effectuée dans la deuxiéme phase, ou des
catégories plus abstraites ont été définies. En dernier lieu,
une analyse thématique a permis de mettre en évidence les
liens entre les catégories afin d'en faire ressortir les concepts.
La codification a été effectuée de fagon indépendante par
les deux chercheurs qui ont comparé leurs résultats en
recherchant activement les contradictions. Les divergences
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identifiées (<5%) ont été discutées pour arriver a un
consensus. La saturation fut atteinte lorsque les nouvelles
entrevues n’ajoutaient plus de nouvelles catégories de
résultats (D. Willms et N.A. Johnson, manuscrit non publié,
1999). Les analyses furent effectuées avec le logiciel QDA
Miner, version 4.1.27'8.

Les 12 participants constituant I'échantillonnage final
avaient été vus par des médecins en clinique ambula-
toire de soins palliatifs (Tableau 1). Lorsque le patient
avait un médecin de famille, celui-ci était retourné a son
médecin habituel sauf si la complexité de la maladie
nécessitait un suivi conjoint par ce médecin et I'équipe
spécialisée. Les citations des participants appuyant les
constatations suivantes apparaissent au Tableau 2.

Thémes

Le besoin d’expertise est dcquis, mais non suf-
fisant. En premier lieu, les participants ont tendance a
dire qu'ils font facilement confiance a la compétence cli-
nique de leurs médecins. Toutefois, ils estiment qu'une
prise en charge purement biomédicale est incompléte
et qu'une considération pour les dimensions psychoso-
ciales et spirituelles s'impose. Ces derniéres dimensions
pourraient étre insuffisamment prises en compte par
certains médecins.

Le besoin de respect et de validation du vécu. Les
participants ont besoin, particulierement lorsqu'ils se
sentent vulnérables et submergés d’émotions, que
le médecin prenne le temps de valider et d'autoriser
la souffrance. 11 s’agit de moments ou la relation de
confiance peut germer ou, au contraire, laisser place a
des frustrations et de la solitude. Plusieurs participants
ont mentionné combien la douceur de l'approche était
importante lors d’annonces de mauvaises nouvelles.

Le besoin d’une écoute sans jugement. Il existerait
d’ailleurs une relation étroite entre le besoin de respect
et le besoin d’écoute. Les participants souhaitent que
I'écoute de leur médecin soit empreinte d’'une qualité
de «présence» et de «non-jugement». Ce besoin ne peut
pas étre délégué a un autre professionnel, car il semble
essentiel de bien écouter pour donner la meilleure
expertise possible a son patient. Les participants
interpreteraient aussi constamment le langage corporel
de leurs médecins pour savoir s'ils les écoutent avec
attention. Le contact visuel et la position assise plutdt que
debout sont des exemples relevés par des participants.

Le besoin de sécurité. Les participants ont besoin
d'étre sécurisés. Certains participants ont cité qu'ils

souhaiteraient que le médecin les prépare a 1'annonce
d'une mauvaise nouvelle afin qu’ils puissent demander
a un proche de les accompagner au rendez-vous. Cet
accompagnement peut également étre effectué par
I'infirmiére pivot. Cet allié pourrait assister le patient en
complétant, au besoin, les réponses au médecin et en
posant des questions afin de mieux comprendre la maladie.

Les participants se sentaient aussi sécurisés et
apaisés lorsque leur médecin les rassurait en expliquant
les alternatives réalistes au traitement, en cas d’échec.
Cela est percu comme un filet de sécurité qui préserve
une forme d’espoir.

Enfin, les participants mentionnent combien il
est important que le médecin s’assure de leur bonne
compréhension de la maladie, du pronostic et du
traitement. Cela commence par un geste aussi simple que
de s’assurer que le patient n’a pas de probleme d’audition
et de valider ce qu'il a compris. Deux des participants
masculins, se décrivant comme des personnes qui ne
posent pas beaucoup de questions, ont dit qu'ils auraient
souhaité qu’'un professionnel de la santé prenne les
devants pour leur donner plus d’'informations. Lun d'eux
aurait ressenti énormément de soulagement lorsque son
meédecin de famille s’est assis avec lui et son épouse pour
donner des explications additionnelles.

Les perceptions positives de patients sur 'organisation
des soins de santé. Globalement, les patients
oncologiques sont satisfaits du systéme de santé bien
qu'ils percoivent que celui-ci a des déficiences. Les
participants a I'étude étaient compréhensifs des limites
du systeme. Ils jugeaient qu’il y a un manque de
ressources et qu'il ne serait pas raisonnable pour eux
d’exiger davantage que ce qu'ils ont recu. Un participant
a mentionné combien il était reconnaissant au systeme
de débourser des dizaines de milliers de dollars pour lui
durant sa maladie. Dans le méme sens, méme les délais
d’attente étaient percus comme acceptables.

L'importance de l'infirmiére pivot en oncologie. Le
réle de l'infirmiere pivot en oncologie existe depuis
quelques années au Québec. Les participants étaient
reconnaissants de la présence d'une telle intervenante
qui a des contacts beaucoup plus fréquents avec le
patient. Linfirmiere pivot peut rassurer le patient et
répondre a ses questions sans nécessairement contacter
le médecin. Une liste des attentes des participants
envers les différents professionnels de la santé est
présentée dans le Tableau 3*.

Les patients atteints de cancer ont des besoins ne se
limitant pas a l'expertise médicale. Afin d'optimiser leur
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Tableau 1. Caractéristiques des participants

TEMPS ENTRE

DIAGNOSTIC CARACTERISTIQUES DU
DIAGNOSTIC DE ANNEES DE D'INCURABILITE ET  MEDECIN ATTITRE AUX
PSEUDONYME SEXE  AGE (ANS) CANCER SCOLARITE PROFESSION L'ENTREVUE (MOIS)  SOINS PALLIATIFS
Homer M 57 Estomac 15 Acheteur 9 Gériatre, 32 ans
métastatique d'expérience
Yvette F 54 (Esophage Non disponible  Réceptionniste 16 Médecin de famille,
métastatique 16 ans d'expérience
Ginette F 58 Palais dur 12 Educatrice 2 Médecin de famille,
44 ans d'expérience
Manon F 58 Colorectal 10 Couturiere 86 Médecin de famille,
métastatique 16 ans d'expérience
Diane F 67 Rectum 15 Technicienne en 17 Médecin de famille,
métastatique recherche 16 ans d'expérience
clinique
Elise F 78 Thyroide 9 Aide alimentaire 87 Médecin de famille,
a I'hopital 9 ans d'expérience
Gino H 73 Prostate 9 Gérant de vente 12 Gériatre, 32 ans
métastatique d'expérience
Joe H 78 (Esophage 8 Chauffeur de 59 Médecin de famille,
camion 44 ans d'expérience
Ray H 64 Poumons 8 Journalier 23 Médecin de famille,
métastatique 44 ans d'expérience
Maria F 86 Sein 3 Manufacturiere 61 Médecin de famille,
métastatique de vétements 44 ans d'expérience
Victor H 58 Prostate 19 Comptable 89 Gériatre, 32 ans
métastatique d'expérience
Chayo H 81 Poumons 15 Infirmier 1 Médecin de famille,

métastatiques

9 ans d'expérience

F—femme, H—homme.

prise en charge, le médecin spécialiste gagnerait a étre
épaulé, tot dans le processus de la maladie, par le méde-
cin de famille du patient ainsi que par une infirmiere
pivot. Des études américaines?*?! précisent méme les
soins jugés nécessaires. Tous les participants de notre
étude avaient acces a une infirmiere pivot en oncologie
ainsi qu’a un médecin en soins palliatifs. Dans le contexte
meédical actuel, il ne serait pas réaliste de penser que de
tels professionnels puissent étre attribués a tous, d'ou
I'importance qu’a le médecin de famille a s’'impliquer
tout le long de la trajectoire de soins??2*. Plusieurs partici-
pants de notre étude, qui se sont plaints d’avoir manqué
d’'information suite a I'annonce du diagnostic, auraient
pu bénéficier de rencontrer un médecin de famille peu de
temps aprés le rendez-vous en oncologie.

Nous constatons que les patients font rapidement
confiance en la compétence des médecins. La littérature
a ce sujet indique que le patient a d’abord une confiance
«sociale» envers l'institution médicale, qui forme ses
meédecins selon des standards élevés de compétences,
et qu'il peut ensuite se développer une «confiance inter-
personnelle» qui dépendrait davantage des aptitudes

relationnelles du médecin que de sa compétence cli-
nique?!. Les besoins non reliés a 'expertise comme telle
ont donc une grande importance.

Parmi tous ces besoins, l'un des principaux est celui
d’'étre sécurisé. Les patients souhaiteraient aussi étre
rassurés, lorsqu'il est réaliste de le faire. Dans notre
étude, certains patients ont gagné de l’espoir a savoir
a l'avance quelles étaient les autres options de traite-
ments, en cas d'échec du traitement en cours, ce qu’on
retrouve dans d'autres études?>%’.

Les besoins d'étre écouté sans préjugé et respecté
dans son vécu étaient aussi des besoins importants.
Avec une écoute attentive, le médecin pourrait mieux
orienter les interventions se basant davantage sur les
besoins et valeurs de son patient?>?8. Cette écoute amé-
liorée pourrait également contribuer a une meilleure
«présence thérapeutique »?° associée a des soins de
plus grande qualité®*3!. La non-reconnaissance ou le
non-respect du vécu du patient serait un événement
souvent vécu comme douloureux pour le patient qui
pourrait générer beaucoup de solitude®. A ce sujet, des
études passées ont constaté une érosion progressive de
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Tableau 2. Extraits de propos des participants groupés par thémes

THEME

EXTRAIT

Le besoin d'expertise
n'est pas suffisant

Le besoin de respect et
de validation du vécu

Le besoin d'écoute sans
préjugé

Le besoin de sécurité

® Pour moi, peut-étre parce que je viens d'une famille de médecins, je me dis que s'il est médecin, c'est
qu'il a la compétence pour étre la ot il est (Victor)

e ['approche avec le patient, c'est sir que c'est important. Je dirais que ¢a peut étre prioritaire (Manon)

® Un feeling que je n'avais pas confiance a elle. Parce qu'elle a été trop raide. Ma maladie, mes poumons ...
Elle m'a dit: «Vous avez ci, vous avez ca. Je vais vous donner des pilules.» Me donner des pilules ... si je
veux! Elle voulait que je fasse un cobaye, a peu prés. Votre cobaye, faites-le vous-méme. Parce que moi
je ne reviens plus ici (Ray)

¢ |'empathie, c'est tres important. Et le désir d'aider. Ca, ¢a fait des miracles. La facon d'accueillir les
gens. Quand tu es toujours en train de bourrasser, que tu es fatigué ... tandis que quand tu arrives a
ton patient avec un beau sourire (Chayo)

® |'important, c'est que tu y ailles doucement avec un malade. Le malade, il souffre assez. Vous, vous ne
le savez pas comme il souffre pas mal, plus que vous ne le pensez, des fois (Ray)

e La médecin, pour ma téte, elle s'est assise puis elle m'a dit: «Je n'ai pas de bonnes nouvelles. Etes-vous
prét 8 m'entendre?» (Chayo)

® Elle m'a donné les renseignements, mais les renseignements étaient catastrophiques. Ce n'étaient pas
des renseignements en disant: «Il peut y avoir ¢a, ca, ca. Ca, c'est le pire. Autrement, ca pourrait étre
comme ca, autrement, ca pourrait étre comme ca.» Je n‘ai pas eu I'échelle, j'ai eu la catastrophe. Je
n'avais plus mon autonomie. C'était elle qui dirigeait (Diane)

¢ «On pourrait toujours faire une infiltration.»
«La, j'ai tellement mal, juste l'idée d'avoir une aiguille qui entre la-dedans, oubliez ca. Pas tout de

suite. Peut-étre aprés, oui, mais pas la.»

«C'est correct.»
C'est 1a qu'on voit qu'elle écoutait. «Vous vous sentez comme ¢a, pas de problémen (Diane)

® Mais je n'étais pas tout seul, j'avais mon conjoint avec moi. Pas besoin nécessairement de parler. Pas de
choses a dire, des fois (Homer)

¢ Elle a écouté. Elle a fermé ses yeux pour ne pas étre influencée par le coté stoique, si on veut, ce serait
comme ca. Puis elle a écouté. Elle m'a dit bon. Elle a pris ce que je lui disais, elle n'a pas fait
d'interprétation (Diane)
® Je ne sais pas comment sont donnés les cours ... oui, il y a peut-€tre tout le coté des préjugés qu'on a
dans notre société. On juge les gens au premier coup d'ceil, ca fait partie de la facon dont on est en
société. Mais il y a peut-étre un effort supplémentaire a faire (Diane)
e «Non, je vous écoute. Je peux répéter exactement, mot pour mot, ce que vous m'avez dit.» [médecin]
Je lui ai répondu: «Vous ne m'écoutez pas. Vous me regardez, mais avec vos yeux, vous ne m'écoutez
pas» (Manon)
® Quand tu parles a quelqu'un qui fuit ton regard, ce n'est pas ... Moi, personnellement, ce n'est pas bon
signe pour moi (Manon)
® Elle m'a posé des questions, elle a vraiment posé des questions, puis elle me demandait de décrire. Et elle
m'a vraiment écoutée ... ce que je disais. C'était comme: «Peu importe, j'ai dit, c'est peut-étre un peu ....»
«Si c'est farfelu, tant mieux.» [Rire.] C'était comme «allez-y»!» [Rire.] Ca, ca crée un lien de confiance
(Manon)

® Tu es tout seul dans son bureau, le médecin t'annonce que tu as un cancer. Je me suis toujours dit que
peut-étre il serait mieux d'attendre que j'améne quelqu‘un avec moi (Gino)

e J'¢tais content qu'elle rappelle pendant que ma conjointe était la—pour moi c'est important, probablement
que c'est un allié de plus dans ce combat-a, parce que c'est un combat de tous les jours (Victor)

* Moi, je ne suis pas capable de parler comme je vous parle. Rarement. Méme avec mes médecins. C'est
ma femme ou ma fille qui parlent (Ray)

® C'est lui qui m'a donné le D' R. Lui, il m'a encouragé, il m'a dit qu'il y avait des traitements, que j'avais
été pogné au début, que ca n'était pas en retard (Gino)

® (Ca, j'ai apprécié. De savoir que si jamais ¢ca ne marche pas qu'il y avait encore autre chose. Ce n'est pas
¢a, que je suis condamnée ad vitam eeternam a avoir mal (Diane)

e Celui qui m'a donné I'information, je I'ai trouvé bien smart. Il m'a parlé quasiment une heure et demie
de temps. On était surpris tous les deux qu'il me donne des informations de méme [juron] (Joe)

Suite a la page 950
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suite de la page 949

Patients oncologiques
globalement satisfaits du
systeme de santé malgré
ses défauts

® | e systeme de santé, ils font leur possible. Je trouve qu'ils font leur possible puis ils ne peuvent pas
aller plus qu'ils ont les outils dans les mains (Ray)

* Moi, jamais je ne critiquerai le systéme de santé. Parce que, premi¢rement, j'ai calculé le colt puis je
lui ai dit juste le colt de ce médicament-1a, de ce traitement-Ia, plus le codt de I'Xgeva [denosumab],

plus le codt de I'hormonothérapie et de mon implant que j'ai toujours, je suis rendu a 50000 $ par
année. Est-ce que je dois me plaindre? Non, je suis chanceux, un privilégié (Victor)

® Voila. Les fins de semaine, a partir du vendredi midi, oubliez. Il ne faut pas avoir de probléme du
vendredi midi au lundi matin. Oubliez. C'est l'urgence. C'est I'urgence, puis Ia on tombe avec des gens
qui ne nous connaissent pas et qui ne liront pas le dossier. Passer a travers le dossier, c'est long. Les
urgences sont débordées. Il y a comme quelque chose qui manque (Diane)

® Elle est partie—on était dans le bureau et elle essayait d'avoir le radiologue pour avoir les résultats, ils
n'avaient pas le temps, elle est partie les voir dans le bureau. Elle est revenue. Vraiment, efficace, je

n'en revenais pas (Diane)

L'importance majeure de
I'infirmiére pivot en
oncologie

Ca, ca aide aussi (Homer)

e Dans le moment, c'est peut-étre Julie [infirmiére] qui va plus me rassurer que [médecin] ... parce que je
suis plus en communication avec Julie qu'avec le D" R. (Gino)
® Mon infirmiére pivot. Puis la D D., elle est super fine. Il y a un échange tellement facile entre les deux.

® Finalement je me suis décidé vendredi a téléphoner [infirmiére]. Je I'ai tellement apprécié, parce que
sur le message de Julie—c'est une équipe extraordinaire—elle dit dans son message que, si le message
est laissé apres trois heures, qu'on va nous rappeler a partir du lendemain seulement. J'appelle a trois
heures et quart, on est dans l'auto en train de faire I'épicerie et elle nous rappelle (Victor)

I'empathie et de la qualité de I'écoute au fur et a mesure
de la formation médicale®*34. Les causes de ce probléeme
sont multi-systémiques. Afin de tenter de remédier a
cette situation, de plus en plus de facultés de médecine
tentent de modifier leur curriculum3$3¢.

Limites

Cette étude exploratoire a certaines limitations qu'il
convient de mentionner. La méthode de recherche
qualitative ne nous permet pas de généraliser les
constatations a toute une population. La composition de
notre échantillonnage permet, toutefois, une comparaison
avec d'autres milieux similaires a ceux ou s’est
déroulé notre étude. Nous devons étre prudents avant
d’'extrapoler les résultats de cette étude a la population
de patients porteurs d'un cancer a visée curative puisque
seuls des patients avec un cancer en phase palliative ont
été inclus dans notre étude. Le processus de sélection
des participants pourrait aussi affaiblir la signification
des résultats, dans le sens que les patients sélectionnés
pourraient ne pas étre représentatifs des patients n’ayant
pas acces a un médecin en soins palliatifs ou a une
infirmiére pivot. Nous suspectons que les attentes des
participants auraient pu étre plus exigeantes envers
leurs médecins spécialistes s'ils n’avaient pas eu acceés
a ces professionnels. Nous pensons néanmoins que les
conclusions de I'étude s’appliquent aussi, en grande
partie, aux médecins de famille qui offrent des soins
palliatifs a leurs patients. 1l serait toutefois pertinent
d'effectuer d'autres études afin de mieux préciser le role
du médecin de famille et de 'oncologue dans les suivis
de cancers avancés en I'absence d'un médecin spécialisé
en soins palliatifs ou d'une infirmiére pivot. Enfin, comme

le suggere Kendall et coll., des résultats concernant des
patients avec cancer pourraient ne pas s'appliquer a des
patients avec des maladies terminales n'étant pas reliées
au cancer?.

Conclusion

Il semble y avoir beaucoup d’'éléments positifs dans
la prise en charge des patients vivant avec un cancer
en phase palliative, dont la présence d'une infirmiere
pivot, mais l'offre de service resterait a améliorer. Le
patient avec un cancer non curatif gagnerait a avoir, tot
apres le diagnostic, en plus du suivi par I'oncologue et
I'infirmiere, un suivi d'un médecin de famille capable
de prodiguer des soins palliatifs. Dans les cas plus dif-
ficiles, I'ajout d'un médecin spécialisé en soins palliatifs
pourrait avantager le patient. Un effort de bonne col-
laboration et communication entre les différents inter-
venants serait toutefois indispensable afin de répondre
a leurs besoins complexes. Cette étude permet de réaf-
firmer que ce sont des patients trés vulnérables qui ont
des besoins qui dépassent la seule expertise médicale.
IIs ont aussi besoin d’étre écoutés, soutenus, informés,
sécurisés lorsqu'il est possible de le faire et validés dans
ce qu'ils vivent. Le simple fait de nommer le besoin
en souffrance démontre I'empathie du professionnel et
peut apporter du soulagement. Il est de la responsabilité
de chaque intervenant de s’assurer que les besoins de
leur patient soient entendus et pris en charge.

Le D Melhem est médecin de famille a Beloeil (Québec). Le D' Daneault est
professeur agrégé au Département de médecine familiale et de médecine
d’'urgence de la Faculté de médecine de I'Université de Montréal (Québec).

Collaborateurs
Le D" Melhem a effectué cette étude dans le cadre d'une formation spécialisée
d’'un an en soins palliatifs au Centre Hospitalier de I'Université de Montréal. 11
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Tableau 3. Synthése des attentes selon le professionnel le mieux placé pour y répondre

PROFESSIONEL ATTENTE

Le médecin de
famille

¢ Soulager les symptomes inconfortables de son patient
® Soutenir le médecin spécialiste en validant la compréhension du patient par rapport a sa maladie et en

donnant, au besoin, des explications additionnelles, particulierement sur le pronostic de la maladie

e S'impliquer idéalement a partir du moment du diagnostic de cancer de son patient, tout particulierement
si aucune infirmiére pivot n'a été attitrée au patient (40% des patients au Québec en 2010')

e S'assurer de préparer le patient a I'annonce d'une mauvaise nouvelle en lui suggérant de venir au rendez-
vous accompagné d'une personne de confiance

® Se préparer pour offrir une écoute «présente» et sans jugement lors des suivis

® Rassurer le patient lorsqu'il est réaliste de le faire afin de préserver |'espoir

e Etre proactifs pour accélérer certains examens ou rendez-vous lorsque pertinent de le faire puisque
I'infirmiére n'a pas la méme influence qu'un médecin a ce sujet

e Se préparer a prendre plus de temps pour répondre aux besoins d'étre sécurisé du patient s'il n'a pas

d'infirmiére pivot dans le dossier

® Lors de I'annonce d'une mauvaise nouvelle ou lorsque le patient vit une détresse, prendre au moins
quelques instants pour autoriser les émotions du patient; par exemple en prenant des moments de silence

o Etre aussi disponible que possible, particulierement lors des périodes de découverture des infirmiéres pivots
les soirs de semaine et les fins de semaine afin d'éviter les visites inutiles a l'urgence

e Etre proactif dans la collaboration et la communication avec les autres intervenants du patient

L'oncologue

® Poser les diagnostics, proposer les traitements et le suivi de la maladie

o S'assurer que le patient recoive toute I'information sur la maladie, les traitements et pronostics dont il a besoin

e S'assurer de préparer le patient a I'annonce d'une mauvaise nouvelle en lui suggérant de venir au rendez-
vous accompagné d'une personne de confiance

® Se préparer pour offrir une écoute «présenten» et sans jugement lors des suivis

® Rassurer le patient lorsqu'il est réaliste de le faire afin de préserver I'espoir

e Etre proactif pour accélérer certains examens ou rendez-vous lorsque pertinent de le faire puisque
I'infirmiere n'a pas la méme influence qu'un meédecin a ce sujet

® Se preparer a prendre plus de temps pour répondre aux besoins d'étre sécurisé du patient s'il n'a pas

d'infirmiére pivot dans le dossier

® Lors de I'annonce d'une mauvaise nouvelle ou lorsqu'il vit une détresse, prendre au moins quelques
instants pour autoriser les émotions du patient
e Etre proactif dans la collaboration et la communication avec les autres intervenants du patient

L'infirmiere pivot

e S'assurer de la bonne compréhension de la maladie du patient, idéalement en étant présente peu de temps

apres I'annonce du diagnostic. Consulter le médecin spécialiste ou de famille du patient si celui-ci a besoin

de l'expertise d'un médecin

¢ Faire le suivi du patient, idéalement, a partir du diagnostic de cancer
® Apporter un soutien émotionnel au patient, valider ses sentiments et référer a des ressources

professionnelles d'aide au besoin

e Se préparer pour offrir une écoute «présenten» et sans jugement lors des suivis

e S'assurer du confort de son patient

e Etre proactive dans la collaboration et la communication avec les autres intervenants du patient

a été impliqué a toutes les étapes de la recherche: sélection de la question de
recherche, revue de littérature, recrutement et entrevues des participants, anal-
yse des résultats et rédaction de I'article. Le D* Daneault a agi a titre de mentor
pour la recherche. 1l a été un guide a toutes les étapes du processus de recher-
che, a effectué une partie de I'analyse des résultats et a participé a la révision
du manuscrit pour la publication de la recherche.
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