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RESUME

De plus en plus de personnes nécessiteront des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)
en raison du vieillissement de la population et de I’augmentation du nombre de diagnostics
de cancer. Cependant, I’acceés limité et inégal aux SPFV a domicile, de méme qu’a des
professionnels qualifiés ainsi qu’a des soins de qualité en milieu rural augmente les besoins
non répondus dans 1’ensemble de la trajectoire de soins des personnes atteintes de cancer.
Cette étude qualitative descriptive a comme but principal de mieux comprendre les besoins
des personnes atteintes de cancer qui regoivent des SPFV a domicile en milieu rural afin de
leur offrir des soins et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de
la maladie. Cinq personnes atteintes de cancer et sept infirmiéres' ont participé a des
entrevues semi-dirigées. Le cadre conceptuel a permis de soutenir les deux objectifs de
I’étude. D’abord, il comprend le cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch, Porter, et
Page, 2008) qui a été utile pour explorer les besoins des personnes atteintes de cancer dans
la trajectoire de SPFV a domicile en milieu rural. Puis, a I’aide du cadre de Patton (1997)
adapté par Fillion et al. (2011) il a été possible de décrire les soins et services infirmiers
offerts & domicile en milieu rural. L analyse thématique des données suivant 1I’approche de
Miles, Huberman et Saldana (2018) a permis de mettre en évidence les différents besoins des
personnes atteintes de cancer, notamment en termes de ressources informationnelles
restreintes et de la présence de nombreux déplacements vers les milieux urbains qui
nécessitent de I’organisation et du temps. De plus, des défis rencontrés par les infirmieres qui
leur offrent des soins et services ont été décrits, comme les grandes distances a parcourir, les
ressources professionnelles spécialisées limitées, les transferts récurrents aux urgences, le
manque de formation en SPFV et I’absence d’équipe dédiée. Les résultats permettent de
mieux comprendre les besoins spécifiques des personnes atteintes de cancer nécessitant des
SPFV a domicile en milieu rural et les divers défis auxquels les infirmiéres font face afin de
favoriser le maintien a domicile.

Mots-clés : Soins palliatifs, fin de vie, besoins, infirmiére, cancer, région rurale, soins

a domicile.

! Le féminin « infirmiére » est utilisé uniquement pour alléger le texte et désigne toutes les identités de genre.






ABSTRACT

Due to an aging population and an increase in cancer diagnoses, people will
increasingly require palliative and end-of-life care (PEOLC). However, limited and uneven
access to hospice palliative and end-of-life care in the home, to skilled professionals, and to
quality care in rural areas increases unmet needs across the cancer care trajectory. The
primary purpose of this descriptive qualitative study is to better understand the needs of
people with cancer who receive home-based PEOLC in rural settings in order to provide
appropriate nursing care and services in a timely manner across the disease trajectory. Five
people with cancer and seven nurses participated in semi-structured interviews. The
conceptual framework for the study addressed both study objectives. First, it includes the
supportive oncology care framework (Fitch, Porter, & Page, 2008) which was useful in
exploring the needs of people with cancer in the rural home-based PEOLC trajectory. Then,
Patton's (1997) framework adapted by Fillion et al. (2011) was used to describe the nursing
care and services provided in the rural home. Thematic analysis of the data following Miles,
Huberman, and Saldana's (2018) approach highlighted the different needs of people with
cancer, including limited informational resources and the presence of extensive travel to
urban settings that require organization and time. In addition, challenges faced by the nurses
who provide care and services to them were described, such as long travel distances, limited
specialized professional resources, recurrent transfers to emergency rooms, lack of training
in PEOLC, and the absence of a dedicated team. The results provide a better understanding
of the specific needs of people with cancer who require home-based hospice palliative care
in rural areas and the various challenges that nurses face in promoting home care.

Keywords: Palliative care, end of life, needs, nurse, cancer, rural area, home care
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INTRODUCTION GENERALE

De plus en plus de personnes nécessiteront des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)
en raison du vieillissement de la population et de I’augmentation du nombre de diagnostics
de cancer (Comité consultatif des statistiques canadiennes sur le cancer [CCSCC], 2018,
2019). Pour répondre a cet enjeu, le Gouvernement du Québec a mis en place, en 2015, la
Loi concernant les soins de fin de vie qui garantit I’accessibilité et la qualité des soins ainsi
qu’un accompagnement adapté a chacun des parcours en fin de vie, et indique que les SPFV
peuvent étre prodigués dans différents lieux, dont le domicile, selon les volontés et les
besoins de la personne soignée et de ses proches (Légis Québec, 2021). La disponibilité et
I’acces aux ressources de SPFV sont cependant variables a travers les différentes provinces
canadiennes (Société canadienne du cancer [SCC], 2016) et les régions du Québec
(Commission sur les soins de fin de vie, 2019). Les milieux ruraux n’y font pas exception
(La Coalition pour des soins de fin de vie de qualit¢ du Canada, 2020). En effet, plusieurs
difficultés dans I’offre des SPFV a domicile sont vécues et, conséquemment, I’acces limité
et inégal aux SPFV a domicile, a des professionnels qualifiés et a des soins de qualité
augmente les besoins de soutien non répondus dans 1’ensemble de la trajectoire de soins,
diminuant par le fait méme la qualité de vie des personnes atteintes de cancer (Ministere de

la Santé et des Services sociaux [MSSS], 2015, 2016).

Cette ¢tude qualitative descriptive a comme but principal de mieux comprendre les
besoins des personnes atteintes de cancer qui recoivent des SPFV a domicile en milieu rural
afin de leur offrir des soins et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la
trajectoire de la maladie. L’étude poursuit deux objectifs, soit 1) d’explorer les besoins des
personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural et 2) décrire

les soins et services infirmiers qui leurs sont offerts.



Le projet de recherche a entie¢rement été réalisée pendant la pandémie de la COVID-
19.

Le mémoire est rédigé selon le format de présentation par article, reconnu par
I’Université du Québec a Rimouski. Il est formé de quatre chapitres, dont un article sous

forme de manuscrit.

Le premier chapitre expose la problématique associée aux SPFV offerts aux personnes
atteintes de cancer en milieu rural. Les éléments du contexte reliés au vieillissement de la
population et au cancer, ainsi que les SPFV et 1’accés a ceux-ci seront d’abord décrits.
Ensuite, les SPFV et le mourir a domicile seront discutés. Puis, les SPFV en milieu rural

seront abordés. Enfin, la pertinence de 1’étude ainsi que les objectifs concluront ce chapitre.

Le deuxieme chapitre traite du cadre conceptuel de 1’étude. D’abord, le cadre de soins
de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008) est utile afin d’explorer les besoins des personnes
atteintes de cancer dans la trajectoire de SPFV a domicile, en milieu rural. Puis, le modéle
opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion et al. (2011) permet de décrire les soins et

services infirmiers offerts dans ce méme contexte.

Le troisieme chapitre présente la recension des écrits. Il vise a faire I’état des
connaissances actuelles sur les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile,

ainsi que sur les défis de la prestation des SPFV a domicile en milieu rural.

Le quatrieme chapitre présente 1’article original soumis pour publication a la Revue
canadienne de soins infirmiers en oncologie/Canadian Oncology Nursing Journal. 1l résume
la problématique et la recension des écrits, puis il décrit la méthode ainsi que les résultats de

I’étude.

Le mémoire se termine avec une conclusion générale. Cette section reprend les
principaux résultats de 1’étude et se conclue avec une présentation plus globale de I’apport
de ce mémoire en sciences infirmicres pour I’enseignement, la pratique, la gestion et la

recherche.



CHAPITRE 1
LA PROBLEMATIQUE

Ce premier chapitre présente la problématique liée au SPFV a domicile en milieu rural.
Le contexte, reli¢ au vieillissement de la population et au cancer, est d’abord présenté.
Ensuite, les SPFV et leur acces sont exposés. Puis, les SPFV et le mourir a domicile, ainsi
que les SPFV a domicile en milieu rural sont décrits. Le chapitre se termine avec la pertinence

de I’étude, ainsi que le but et les objectifs de 1’étude.

1.1 LE CONTEXTE

1.1.1  Le vieillissement de la population

Le vieillissement de la population est un phénomene observé au Canada et dans plusieurs
pays industrialisés dans le monde (Organisation mondiale de la Santé [OMS], 2016). Il est
causé par une espérance de vie allongée et une diminution de la fécondité (Institut de la
statistique du Québec [ISQ], 2015). La province de Québec n’y fait pas exception avec un
taux de natalité a la baisse depuis quelques années, ainsi qu’une espérance de vie évaluée a
82,9 ans pour la période de 2017-2019, soit une durée de vie des plus élevées au pays avec
I’Ontario et la Colombie-Britannique pour qui I’espérance de vie est évaluée a 82,4 ans pour
cette méme période (ISQ, 2020; Statistique Canada, 2020a). En plus, le Québec affiche I’un
des plus hauts taux d’accroissement de personnes agées de plus de 65 ans parmi tous ceux de
I’Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE) (ISQ, 2015) et se
démarque par rapport au reste du Canada par la rapidité du vieillissement de sa population

(Coté, Savard, et Scarfone, 2017).

Le vieillissement démographique est observé depuis déja quelques années et sera présent

dans celles a venir. Dans la province, le nombre de personnes agées de 65 ans et plus a



surpassé celui des enfants de moins de 15 ans depuis 2011 (Statistique Canada, 2020b) et
devrait dépasser les moins de 20 ans des 2022 (ISQ, 2019). D’ailleurs, selon 1’'ISQ (2019),
les personnes agées de 65 ans et plus formaient, en 2016, 18 % de la population québécoise
et elles s’¢leveront a 26 % d’ici 2041. Cela signifie qu’environ un Québécois sur quatre sera
agé de plus de 65 ans a ce moment. Egalement, le nombre de personnes dgées de 85 ans et
plus pourrait atteindre 736 000 en 2066, soit presque quatre fois le nombre total de 2016
(ISQ, 2019). De plus, les milieux ruraux se font généralement plus agés. Selon 1’Institut
national de santé publique du Québec [INSPQ] (2019b), en 2017, les personnes agées de 65

ans et plus formaient 22 % de la population, en comparaison a 18 % pour les milieux urbains.

Ce phénomeéne mondial n’est pas sans conséquence sur la santé des populations.
Notamment, il est possible de constater que chez les Canadiens le vieillissement de la
population ainsi que la croissance démographique sont directement liés a la hausse de

nouveaux diagnostics de cancer et de déces a venir (CCSCC, 2018).

1.1.2 Le cancer

Au Canada, I’augmentation du nombre de nouveaux cas de cancer et des décés chaque
année est due a la croissance démographique et au vieillissement de la population (CCSCC,
2018). Selon le Comité consultatif des statistiques canadiennes sur le cancer en collaboration
avec la Société canadienne du cancer, Statistique Canada et I’Agence de la santé publique du
Canada (2021), un peu plus de deux personnes sur cinq (43 %) développeront un cancer au
cours de leur vie au Canada. De fait, il est possible de constater que le cancer est une maladie
chronique qui affecte de nombreux individus et les probabilités qu'une personne en soit
atteinte augmentent considérablement avec I’age ; 1’dge avancé est I’un des principaux
facteurs de risque de la maladie (CCSCC et al., 2021). En effet, selon les projections 2021
rapportées par le CCSCC et al. (2021), 63 % des personnes nouvellement diagnostiquées de
cancer seraient agées de 65 ans et plus. En plus, les personnes dgées sont majoritairement

touchées par les décés causés par le cancer. En 2021, il est prévu que les personnes agées de



65 ans et plus formeraient 78 % des déces par cancer possibles de survenir (CCSCC et al.,

2021).

Actuellement, le cancer est la principale cause de déces au pays (CCSCC et al., 2021). En
2019, 80 152 personnes sont décédées d’une tumeur maligne au Canada, soit 28,2 %, alors
que dans la province de Québec, 21 285 personnes en sont décédées, soit 31,8 % (Statistique
Canada, 2020c). En comparaison aux autres provinces canadiennes, la province de Québec
se place au premier rang avec le plus grand pourcentage de déces causés par le cancer
(Statistique Canada, 2020c¢). De fait, il est plausible que le nombre de personnes atteintes de
cancer et le nombre de déceés continueront d’augmenter dans les années a venir. En
conséquence, la demande de soins et de services en oncologie, notamment en soins palliatifs,
continuera de s’intensifier au sein du systéme de soins de santé québécois dans les années a

venir (CCSCC, 2019; CCSCC et al., 2021).

1.2 LA SITUATION DES SPFV DANS LA TRAJECTOIRE DE SOINS EN ONCOLOGIE AU
QUEBEC

Selon I’ Association québécoise de soins palliatifs [AQSP] (2021), la mort est percue
comme une évolution normale pour les soins palliatifs. Les soins palliatifs et de fin de vie
(SPFV) sont I’ensemble des soins offerts aux personnes atteintes d’une maladie incurable,
ainsi qu’a leurs proches, confrontés a des difficultés physiques, psychologiques et spirituelles
afin d’améliorer leur qualité de vie. L’évaluation, le traitement et I’identification hative
permettent de soulager et de prévenir les différentes souffrances vécues (Worldwide
Palliative Care Alliance et World Health Organization, 2014). De fait, les soins palliatifs sont
bien plus que la gestion des symptomes physiques (OMS, 2020) puisque le but principal est
que la personne malade et ses proches aient la meilleure qualité de vie possible (AQSP,
2021). En effet, Radbruch et al. (2020) proposent une nouvelle définition des SPFV qui est
basée sur le concept de « souffrance grave reliée a la maladie ». Cette définition suggére que
la personne soit placée au centre de I’approche palliative au lieu de 1a maladie et que les soins
palliatifs soient dispensés en fonction des besoins de la personne plutét que du pronostic

(Radbruch et al., 2020). De plus, le Gouvernement du Québec (2019) a intégré quatre valeurs



pour orienter I’approche de qualité des soins palliatifs offerts dans la province : « 1) la
reconnaissance du caractére unique de chaque personne, de la valeur de la vie et du caracteére
inévitable de la mort ; 2) Le respect de la dignité de chaque personne ; 3) La participation de
la personne a toute prise de décision la concernant. [...] et 4) le droit a des services empreints
de compassion de la part du personnel soignant. [...] ». Ainsi, un systéme de soutien est
propos¢ par les soins palliatifs afin que les personnes malades puissent vivre de fagon active
jusqu’au déceés (AQSP, 2021). L’implication des différents professionnels de la santé est
indispensable pour permettre cette offre de soins, de méme que celle de la personne et de ses

proches (AQSP, 2021; Légis Québec, 2021).

Les SPFV font partie intégrante du continuum de soins en cancer depuis 1998 (MSSS,
2010). Cependant, 1’acceés aux SPFV demeure limité pour I’ensemble des personnes en
SPFV, peu importe la maladie (MSSS, 2015). Ils ne visent pas seulement les personnes
atteintes d’un cancer incurable, bien qu’une proportion importante de ces personnes bénéficie
de ces services (MSSS, 2015 ; Institut national d’excellence en santé et services sociaux
[INESSS], 2021). En effet, les personnes atteintes d’autres maladies incurables ont ¢galement
droit a ces soins, mais elles sont désavantagées face I’accés a des services de soins palliatifs
en comparaison aux personnes qui déceédent de cancer (INSPQ, 2021). Le manque de
connaissances sur les soins palliatifs et de leurs avantages, autant chez les professionnels de
la santé que chez la population en générale nuit a I’acces équitable au SPFV (MSSS, 2020;
OMS, 2020).

De plus, les SPFV ne sont pas destinés a étre offerts strictement dans les derniers jours
de vie (ACSP, 2015) et ils peuvent étre intégrés aux soins curatifs d’une maladie a pronostic
réservé, tot dans la trajectoire de la maladie (Gouvernement du Québec, 2019). Pourtant,
selon I’'Institut canadien d’information sur la santé¢ [ICIS] (2018), les SPFV offerts a la
majorité des Canadiens nécessitant des SPFV en 2016 n’ont été¢ fournis qu’aux derniers mois
de vie. En conséquence, 1’acces aux SPFV en temps opportun s’en trouve limité. De fait, le
Cadre national Aller de 1’Avant de I’ACSP (2015) souligne I’importance de 1’approche

palliative intégrée, une conception dans laquelle les SPFV sont plus bénéfiques pour la



personne et leurs proches lorsqu’ils sont intégrés précocement dans le continuum de soins de
cancer. Certaines études montrent que cette approche permet, entre autres, d’améliorer la
qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer en phase avancée et leurs proches ainsi que
de réduire I’intensité de certains symptdmes vécus a ce moment de la trajectoire de soins
(Haun et al., 2017; Zimmermann et al., 2014). De plus, elle contribue a diminuer les
hospitalisations inutiles et ['utilisation des services de sant¢ (OMS, 2020). Le Québec
souhaite également une prise en charge hative des personnes en SPFV dans la trajectoire de
soins de cancer : le repérage précoce des personnes pouvant bénéficier de ces soins constitue

une priorité provinciale (MSSS, 2020).

En 2015, le Gouvernement du Québec a mis en place la Loi concernant les soins de fin
de vie (Légis Québec, 2021). Celle-ci garantit I’accessibilité et la qualité des soins ainsi qu'un
accompagnement adapté a chacun des parcours en fin de vie. Les soins de fin de vie, 1’aide
médicale a mourir (AMM), la sédation palliative continue et les directives médicales
anticipées (DMA) sont compris dans cette loi. Elle stipule, entre autres, que les SPFV peuvent
étre prodigués dans différents lieux, dont le domicile, selon les volontés et les besoins de la
personne soignée et de ses proches (Légis Québec, 2021). Le Partenariat canadien contre le
cancer (2017) abonde dans le méme sens en indiquant que tous les Canadiens touchés par le
cancer devraient pouvoir profiter de soins palliatifs de qualité, a I’endroit ou ils le désirent.
De plus, I’'un des principes directeurs de la Politique en soins palliatifs et de fin de vie et
I’une des priorités du Plan de développement 2015-2020 en soins palliatifs et de fin de vie
est de favoriser le maintien a domicile des personnes en SPFV qui le désirent et dont les
circonstances le permettent (MSSS, 2010; MSSS, 2015). Conséquemment, le domicile est un
lieu de déces a favoriser partout au pays ainsi qu’au Québec, lorsqu’il est possible et souhaité

par la personne malade et ses proches.

1.2.1 Les SPFV a domicile

Au Québec et ailleurs dans le monde, plusieurs auteurs s’entendent sur la préférence

d’une majorité des personnes a recevoir les SPFV a domicile et d’y mourir, lorsque les



circonstances le permettent (Freeman, Smith, Neufeld, Fisher, et Ebihara, 2016; Gomes et
al., 2012; Société canadienne du cancer [SCC], 2013b; Wilson, Cohen, Hewitt, et Houttekier,
2013). Au Québec, un total de 69 % désirerait décéder a la maison (SCC, 2013b). D’ailleurs,
ce choix comporte plusieurs avantages pour les personnes qui le demandent, leurs proches,
de méme que pour le systéme de soins de santé. Les personnes ayant I’opportunité de rester
a la maison le plus longtemps possible rapportent une meilleure qualité de vie (Kinoshita et
al., 2014). Leur satisfaction face a la qualité¢ des SPFV est améliorée lorsque I’endroit de
déces désiré est respecté (Sadler et al., 2014). De plus, le recours aux soins palliatifs a la
maison améliore les possibilités d’y mourir si tel est le souhait (Burge et al., 2015; Gomes et
al., 2012) : I'ICIS (2018) rapporte que ces personnes ont 2,5 fois plus chances que les
Canadiens recevant d’autres formes de soins a domicile. D’un point de vue plus général,
I’acces aux SPFV a domicile réduirait le nombre de visites imprévues a 1’urgence ainsi que
le nombre de séjours a I’hdpital et la durée des hospitalisations (Bainbridge, Seow, Sussman,
Pond, et Barbera, 2015; Candy, Holman, Leurent, Davis, et Jones, 2011; Seow et al., 2016;
Seow et al., 2014).

Toutefois, il existe un écart important entre le souhait de mourir a la maison en ayant
acces et recours au SPFV a domicile et sa réalisation. Il semble que les personnes qui
obtiennent des SPFV a domicile au courant de leur derniére année de vie sont peu nombreuses
(ICIS, 2018). De fait, seulement 9,1 % des Québécois sont décédés a la maison en 2016
(INSPQ, 2021) et de nombreuses lacunes concernant 1’offre de soins et de services en SPFV
a domicile sont répertoriées partout au pays (SCC, 2016). Par exemple, une étude menée par
Gagnon et al. (2015) démontre que seulement la moiti¢ des personnes décédées d'un cancer
au Québec avaient regu des visites a domicile d'un médecin ou d'un infirmier au cours des
trois derniers mois de leur vie. Cependant, I’acces aux SPFV spécialisés a domicile est
indispensable pour favoriser le maintien a domicile et le déces a cet endroit, lorsqu’il est
souhaité¢ (Tanuseputro et al., 2018). De plus, le manque de formation et de ressources
professionnelles, le financement insuffisant dans le domaine des SPFV ainsi que 1’absence
de soutien aux proches aidants sont des difficultés vécues a différents degrés, selon le lieu de

résidence des personnes nécessitant des SPFV a domicile (MSSS, 2010; SCC, 2016).



La disponibilité et I’acces aux ressources de SPFV sont variables a travers les
différentes provinces canadiennes (SCC, 2016) et les régions du Québec (Commission sur
les soins de fin de vie, 2019). Bien que I’ensemble des régions québécoises rapportent offrir
des SPFV a domicile, I’offre de services dans ce domaine et son accessibilité semblent
fluctuer grandement (MSSS, 2010; MSSS, 2015). En effet, selon la Commission sur les soins
de fin de vie (2019), des différences de 30% dans les proportions des soins prodigués a
domicile sont constatées a travers les différentes régions de la province. De fait, I’inégalité
d’acces aux SPFV au Québec est réelle. D’ailleurs, 1’équité des SPFV se retrouve parmi les
principes directeurs de la Politique en soins palliatifs et de fin de vie, les priorités du Plan de
deéveloppement 2015-2020 en soins palliatifs et de fin de vie ainsi que les priorités du Cadre
sur les soins palliatifs du Canada (MSSS, 2010; MSSS, 2015; Santé Canada, 2018).

Les milieux ruraux n’y font pas exception. La Coalition pour des soins de fin de vie de
qualité du Canada (2020) rapporte que les personnes vivant en milieu rural ont un acces plus

limité aux SPFV.

1.3 LES SPFV EN MILIEU RURAL

Bien qu’en général, ’acces aux SPFV a domicile soit difficile, les milieux ruraux sont
confrontés a des inégalités ainsi que des défis uniques quant a 1’offre des SPFV. Selon une
¢tude canadienne menée par Seow et al. (2018), les régions canadiennes ayant un plus petit
nombre d’habitants (< 10 000) bénéficieraient de moins de services infirmiers en SPFV a
domicile que les régions ayant une plus grande population. L’éloignement géographique des
milieux ruraux, les longues distances a parcourir par les professionnels de la santé pour se
rendre a domicile, ainsi que les conditions météorologiques pouvant étre plus difficiles dans
certaines régions ¢loignées sont des défis des milieux ruraux rapportés dans la littérature qui
contribuent a limiter I’acces a certaines ressources en SPFV a domicile (Duggleby et al.,
2011; Kaasalainen et al., 2011; Kulig et Williams, 2012; Tedder, Elliott, et Lewis, 2017).
La pénurie des professionnels de la santé, comme les infirmicres ainsi que les médecins, ainsi

que la manque de formation offerte aux professionnels sur les SPFV générent des difficultés
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dans la prestation des SPFV a domicile, comme des transferts des personnes atteintes de
cancer en SPFV a domicile vers les centres hospitaliers étant donné le manque de personnel
ou I’incapacité de certains professionnels n’ayant pas re¢u de formation a gérer des
symptomes de fin de vie a domicile (Kaasalainen et al., 2012; Kirby et al., 2016). De fait, les
personnes atteintes de cancer qui y vivent sont plus susceptibles de devoir se rendre aux
urgences et d’étre hospitalisées plus fréquemment (Partenariat canadien contre le cancer,
2017). En plus, dans les régions avec de petites populations, les SPFV sont souvent intégrés
aux soins a domicile généraux (Partenariat canadien contre le cancer, 2017). En conséquence,
I’acces limité et inégal aux SPFV a domicile, a des professionnels qualifiés et a des soins de
qualité augmente les besoins de soutien non répondus dans 1’ensemble de la trajectoire de
soins et diminue par le fait méme la qualité de vie des personnes atteintes de cancer (MSSS,

2015, 2016).

1.4 LA PERTINENCE DE L’ETUDE POUR LES SCIENCES INFIRMIERES

Cette ¢étude vise a contribuer au développement des connaissances en sciences
infirmicres. Elle s’inscrit dans la perspective des assises de 1’exercice de la profession
infirmiere proposée par 1’Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec [OIIQ] (2010b), soit

la personne, la santé, 1’environnement et le soin.
9 9

Selon I’OIIQ (2010b), la « personne » est un tout unique qui agit conformément a ses
valeurs, ses croyances et ses capacités. Elle interagit avec les autres personnes et son
environnement (OI1Q, 2010b). En effet, dans cette étude, les personnes atteintes de cancer
nécessitant des SPFV correspondent a cette description. Elles interagissent constamment
avec les proches aidants, les familles, les amis ainsi que les professionnels de la santé et le
systéme de soins. Elles orientent leurs choix selon leurs valeurs et au mieux de leurs capacités
afin de s’adapter a leur cancer a stade avancé et pour demeurer a domicile, dans leur milieu
rural. En plus, le contexte de ruralité est un élément contributif au bien-étre des personnes

atteintes de cancer (Loughery et Woodgate, 2015).
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La « santé » correspond a un processus continuel et dynamique dans lequel la personne
doit s’adapter afin de répondre aux demandes environnementales et d’atteindre un équilibre
qui contribue a son bien-étre (OIIQ, 2010b). Les personnes atteintes de cancer avancé
cherchent a s’adapter continuellement aux multiples changements provoqués par la maladie
a différents moments dans la trajectoire de soins de cancer (Fitch et al., 2008). En raison de
ces changements, différents besoins peuvent demeurer insatisfaits, d’autant plus qu’en milieu
rural, ’accessibilité aux SPFV est variable (La Coalition pour des soins de fin de vie de
qualité du Canada, 2020). En effet, I’acces aux SPFV de fagon équitable est prioritaire pour
la province de Québec (MSSS, 2015).

L’« environnement » englobe les dimensions physique, psychosociale, politique et
économique, spirituelle, culturelle ainsi qu’organisationnelle qui interagissent avec la
personne (OIIQ, 2010b). D’abord, I’environnement rural de cette étude est central. Certains
défis organisationnels sont particulierement vécus par les personnes atteintes de cancer
vivant en milieu rural, comme les grandes distances a parcourir pour se rendre dans les
milieux de soins spécialisés des milieux urbains (Loughery et Woodgate, 2015). De plus, le
domicile représente le milieu de soins des personnes de cette étude, et également leur milieu
de vie. Il s’agit d’un milieu de choix pour plusieurs personnes en fin de vie et leurs proches
afin de vivre les derniers jours de vie (Gomes, Calanzani, Gysels, Hall, et Higginson, 2013).
L’environnement social est primordial pour de nombreuses personnes atteintes de cancer en
SPFV. En effet, la présence d’un soutien social, comme la famille et les amis, améliore leur
qualité de vie (Applebaum et al., 2014), de méme que la présence de professionnels de la

santé compétents (MSSS, 2016).

Le «soin» correspond a un processus dynamique qui cible le maintien, le
rétablissement ou I’amélioration de la santé, du bien-étre et de la qualité de vie de la personne.
Il inclut plusieurs activités infirmieres, dont 1’évaluation et la surveillance de la condition
physique et mentale, les soins et traitements infirmiers ainsi que I’enseignement et le soutien
offert a la personne malade (OIIQ, 2010b). La collaboration de I’infirmiére, 1’équipe

interdisciplinaire et les proches est nécessaire pour offrir des soins de qualité et favoriser le
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maintien a domicile. Les infirmiéres ceuvrant dans ce domaine proposent des soins complets
centrés sur la personne qui soutiennent la personne et ses proches et qui visent I’amélioration
de la qualit¢ de vie (Association des infirmiéres et infirmiers du Canada, Association
canadienne de soins palliatifs, et Groupe d’intérét des infirmiéres et infirmiers en soins
palliatifs canadiens, 2015). La présence de professionnels de la santé formés est également
essentielle pour une prise en charge optimale des besoins complexes des personnes en SPFV

et leurs proches (MSSS, 2016).

1.5 BUTET OBJECTIFS DE L’ETUDE

Le but principal de cette étude est de mieux comprendre les besoins des personnes
atteintes de cancer qui regoivent des SPFV a domicile en milieu rural afin de leur offrir des

soins et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de la maladie.

L’étude poursuit deux objectifs, soit 1) d’explorer les besoins des personnes atteintes
de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural et 2) décrire les soins et services

infirmiers qui leur sont offerts.

Le prochain chapitre présente le cadre conceptuel de I’étude. D’abord, le cadre de
soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008), puis le modé¢le de Patton (1997) adapté par
Fillion et al. (2011). Ces deux modé¢les permettent de soutenir les deux objectifs de 1’étude,
soit d’explorer les besoins des personnes atteintes de cancer qui regoivent des SPFV a

domicile en milieu rural et décrire les soins et services infirmiers qui leur sont offerts.
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CHAPITRE 2
LE CADRE CONCEPTUEL DE L’ETUDE

Ce deuxieme chapitre présente le cadre conceptuel retenu pour 1’étude. Il comprend
deux modeles, soit le cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008), utile pour
explorer les besoins des personnes atteintes de cancer dans la trajectoire de SPFV a domicile,
en milieu rural et le modele de Patton (1997) adapté par Fillion et al. (2011) qui permet de

décrire les soins et services infirmiers offerts a domicile, en milieu rural.

2.1 LE CADRE DE SOINS DE SOUTIEN EN ONCOLOGIE (FITCH ET AL., 2008)

Le premier modele est le cadre des soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008)
qui permet de répondre au premier objectif de 1’étude, soit explorer les besoins des personnes
atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural. Ce mod¢le a été élaboré
afin d’aider les professionnels en soins de cancer ainsi que les gestionnaires de programme a
conceptualiser le type d’aide nécessaire aux personnes atteintes de cancer pour répondre aux
différents besoins tout au long du continuum de soins (Fitch et al., 2008). Il propose une
approche holistique centrée sur les besoins de la personne et ses proches dans la trajectoire
de soins de cancer, de la phase de prédiagnostic a la phase de deuil. Trois concepts centraux
sont proposés : les besoins, 1’évaluation cognitive et le coping. Dans le cadre de cette étude,
seul le concept des besoins sera utile afin de décrire les besoins des personnes atteintes de

cancer dans la phase de SPFV.

2.1.1 Les besoins

Le concept des besoins humains réfere au fait que, durant toute une vie, I’étre humain
cherche a combler différents besoins afin de bien s’adapter aux diverses situations de
changements qui peuvent survenir (Fitch et al., 2008). Selon Fitch et al. (2008), les humains
souhaitent constamment trouver 1’équilibre. Ils déploient différentes stratégies pour faire face
aux différentes situations stressantes qui peuvent se présenter, comme le cancer. Ce concept

présente sept domaines : 1) physique; 2) informationnel; 3) émotionnel; 4) psychologique;
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5) social; 6) spirituel, et; 7) pratique. Selon ce cadre, ces besoins sont dynamiques : ils
changent et évoluent selon les caractéristiques personnelles, environnementales et sociales

de la personne touchée par le cancer et ses proches.

Les besoins physiques réferent au besoin d’atteindre un confort physique, exempt de
douleur afin de pouvoir accomplir les activités de la vie quotidienne (Fitch et al., 2008). Chez
une personne atteinte d’un cancer, ces besoins peuvent étre, par exemple, la douleur,
I’anorexie, I’insomnie, la fatigue, les nausées, les vomissements, la dyspnée, les changements
de poids et la perte de cheveux. La gestion des symptomes est donc prioritaire afin de combler

les différents besoins de ce domaine.

Les besoins informationnels sont les informations nécessaires pour réduire la
confusion, 1’anxiété ainsi que les peurs, pour faciliter la prise de décision de la personne et
ses proches et favoriser 1’acquisition de différentes compétences (Fitch et al., 2008).
Différents soins de soutien peuvent étre mis en place pour répondre a ces besoins
informationnels, comme 1’information offerte sur les traitements de cancer et ses effets
secondaires, la communication avec les différents professionnels de la santé, les ressources

informationnelles disponibles ainsi que 1’aide a la prise de décision.

Les besoins émotionnels référent au besoin d’éprouver un sentiment de confort,
d’appartenance, de compréhension et de réassurance dans les moments de stress (Fitch et al.,
2008). Plusieurs émotions peuvent nécessiter des soins de soutien émotionnel. La peur, le
désespoir, I’anxiété, la dépression, la colére, I’impuissance et I’abandon sont des exemples

de besoins dans le domaine émotionnel.

Les besoins psychologiques font référence aux besoins de s’adapter a I’expérience de
cancer et ses conséquences, ainsi que d’éprouver un sentiment de contrdle et une estime de
soi positive. Les soins de soutien dans ce domaine peuvent étre liés aux pertes, aux
changements de 1’image corporelle, aux problémes d’anxiété, a la perte de controle de soi et

aux dépressions.
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Les besoins sociaux sont décrits comme des besoins liés aux relations familiales,
’acceptation sociale et I’implication dans ces relations (Fitch et al., 2008). Les difficultés a
composer avec les réactions des membres de la famille, la communication interpersonnelle,
les changements de rdles et dans les relations sociales sont des exemples de besoins non

répondus nécessitant des soins de soutien dans ce domaine.

Les besoins spirituels sont liés aux significations et aux buts de la vie (Fitch et al.,
2008). La recherche de signification, le désespoir existentiel, la clarification des valeurs et
priorités personnelles, les crises spirituelles et la pratique des croyances religieuses sont des

exemples de besoins spirituels non répondus chez les personnes atteintes de cancer.

Les besoins pratiques référent aux besoins d’assistance directe en vue d’accomplir
différentes taches ou activités de fagon a réduire les exigences sur la personne (Fitch et al.,
2008). Le besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne, pour le transport, pour le
magasinage, pour la gestion des rendez-vous et pour la préparation des repas peut nécessiter

des soins de soutien dans le domaine pratique.

Les personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile ainsi que leurs
proches sont confrontés a plusieurs situations que la maladie et les phases de soins leur
imposent. Elles doivent constamment s’adapter afin d’étre en mesure de combler les besoins
qui sont nécessaires a leur bien-€tre et a leur qualité de vie (Fitch et al., 2008). Lorsque ces
besoins ne sont pas comblés, un inconfort ou de la détresse peuvent étre vécus par les
personnes touchées ainsi que leurs proches aidants (Fitch et al., 2008). Le contexte de ruralité,
souvent limité au niveau des ressources disponibles et des services en SPFV a domicile,
influence également la capacité d’adaptation aux changements apportés par la maladie dans

I’ensemble de la trajectoire de soins en SPFV.
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Figure 1. Les sept domaines de besoins du cadre de soins de soutien en oncologie de Fitch et
al. (2008)

En résumé, le cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008) sera utile
pour décrire les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile
en milieu rural ainsi que leurs proches. L’approche holistique de ce modéle permet aux
professionnels de la santé de considérer autant les besoins physiques que ceux
informationnels, émotionnels, psychologiques, sociaux, spirituels et pratiques et ainsi,

d’offrir les soins et services appropriés (Fitch et al., 2008).
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2.2 LE MODELE OPERATIONNEL DE PATTON (1997) ADAPTE PAR FILLION ET AL. (2011)

Le deuxiéme modele conceptuel de cette étude est le modele opérationnel de Patton
(1997) adapté par Fillion et al. (2011) et permet de soutenir le deuxiéme objectif de I’étude
qui vise a décrire les soins et services infirmiers qui sont offerts aux personnes atteintes de
cancer en SPFV a domicile en milieu rural. Ce mode¢le opérationnel est bas¢ sur la théorie de
I’action émergente (Patton, 2012). Il a comme objectif de rendre le processus d’évaluation
pertinent pour qu’il y ait des actions concretes qui en ressortent et est couramment utilisé

dans I’implantation de nouveau programme en santé (Patton, 2012).

Bien que ce modéle ait été adapté pour I’évaluation de la mise en ceuvre d’un outil de
dépistage de la détresse par les professionnels en soins de cancer (Fillion et al., 2011), les
différentes dimensions de ce cadre ont contribué a la description des différents soins et
services infirmiers présentement mis en place. Les dimensions ont été ajustées a la population
a I’étude ainsi qu’a son contexte de SPFV a domicile en milieu rural. De fait, trois des six
dimensions proposées par Fillion et al. (2011) sont utilisées dans le cadre de cette étude et
contribuent a décrire les soins et services infirmiers offerts en SPFV a domicile en milieu

rural.

La premiére dimension référe aux ressources nécessaires pour 1’offre des SPFV a
domicile et les activités réalisées avec les ressources disponibles. Parmi les thémes qu’on y
retrouve, les différents roles des infirmiéres selon les domaines de besoins de Fitch et al.,
(2008), les ressources nécessaires pour offrir des SPFV a domicile en milieu rural ainsi que

I’implication des différents professionnels de la santé et des infirmiéres.

La deuxieéme dimension comprend 1’engagement des participantes dans les SPFV et
dans les activités, ainsi que les réactions des participantes sur les SPFV a domicile en milieu
rural. Les forces ainsi que les défis reliés a la pratique infirmic¢re en SPFV a domicile en

milieu rural aupres des personnes atteintes de cancer forment les thémes.
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Finalement, la troisieme dimension rapporte les ¢léments nécessaires pour réussir le
maintien a domicile des personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile en milieu rural et

que ceux-ci soient optimaux.

s N\
Description des soins et services infirmiers offerts aux personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile en milieu rural
Dimension du cadre de Patton (1997) adapté par Fillion et al. (2011)
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Figure 2. Les dimensions du modele opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion et al.
(2011) selon la description des soins et services infirmiers offerts aux personnes atteintes de
cancer en SPFV a domicile en milieu rural

En résumé, les trois dimensions du modé¢le opérationnel de Patton (1997) adapté par
Fillion et al. (2011) contribueront a décrire les soins et services infirmiers offerts aux

personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural.

Ainsi, ’apport de ces deux modeles permettent de cibler I’ensemble des besoins des
personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural et de décrire

de facon précise les soins et services qui leurs sont offerts.

Le chapitre suivant présente la recension des écrits. Les concepts de 1’étude seront
d’abord définis, la méthodologie de la recherche documentaire sera exposée. Les besoins des

personnes atteintes de cancer en SPFV répertoriés seront décrits selon les domaines de besoin
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du cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008), puis les défis de la prestation

des SPFV a domicile en milieu rural compléteront le chapitre.



CHAPITRE 3
LA RECENSION DES ECRITS

Ce chapitre présente la recension des écrits. D’abord, les concepts a 1’étude, le besoin,
les SPFV et la ruralité seront décrits. Ensuite, la méthodologie de la recherche documentaire
sera présentée. Puis, les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV, a
domicile, en milieu rural seront abordés. Ils seront catégorisés selon les sept domaines de
besoins du cadre conceptuel de Fitch et al. (2008) : physique, informationnel, émotionnel,
psychosocial, spirituel et pratique. Finalement, les défis de la prestation des SPFV a domicile
reliés a I’acces limité aux SPFV a domicile en milieu rural seront proposés, soit le contexte
géographique, le manque de formation ainsi que le manque de ressources professionnelles et

matérielles.

3.1 DEFINITION DES CONCEPTS DE L’ETUDE

3.1.1 Le besoin

Selon Fitch et al. (2008), I’étre humain doit s’adapter aux différentes demandes
environnementales qui peuvent étre physiques, psychologiques, sociales, émotionnelles et
spirituelles, et ce, tout au long de sa vie. Les besoins changent dans le temps, selon les
différentes situations qui se présentent (Fitch et al., 2008). Selon Adam et Pepin (1991), le
concept de « besoin » référe a une nécessité plutdt qu’a un manque. Pour cette étude, cette
définition est centrale. Le role d’évaluation des besoins de I’infirmiére est indispensable pour
répondre aux différents besoins, pour assurer le bien-étre de la personne malade et ses
proches ainsi qu’améliorer leur qualité de vie. L’ infirmicre peut ainsi contribuer a la mise en
place de soins et services nécessaires et adaptés pour chaque personne atteinte de cancer

nécessitant des SPFV a domicile.
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3.1.2 Les SPFV

La définition des SPFV retenue dans cette étude est celle de I’OMS. Les soins palliatifs

constituent donc :

Une approche pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et leur
famille, confrontées aux problémes liés a des maladies potentiellement mortelles. Ils
préviennent et soulagent les souffrances grace a la reconnaissance précoce,
I’évaluation correcte et le traitement de la douleur et des autres problémes, qu’ils
soient d’ordre physique, psychosocial ou spirituel (OMS, 2020).

Cette définition précise que la maladie touche non seulement la personne atteinte de
cancer, mais également les proches. Comme cette étude concerne les SPFV spécifiquement
a domicile, cette notion est primordiale puisque les proches aidants sont indispensables pour
le maintien a domicile qui dépend, en grande partie, de leur implication (L’ Appui pour les
proches aidants d’ainés, 2012). De plus, cette définition énonce la nécessité de 1’identification
précoce des personnes nécessitant ce type de soins pour répondre aux différents besoins de
la personne malade ainsi qu’a ceux des proches dans I’ensemble du continuum de soins.
Comme I’ACSP (2015) le suggere avec 1’approche palliative intégrée, le repérage des besoins
de la personne et ses proches, tot dans la trajectoire ainsi que la satisfaction de ceux-ci,
doivent étre effectués afin de favoriser I’autonomie de la personne, une bonne maitrise de la
situation de cancer ainsi qu’une meilleure qualité de vie tout au long de la trajectoire de
SPFV. L’implication et le soutien d’une équipe interdisciplinaire sont également nécessaires
(OMS, 2020). Enfin, les soins de fin de vie comprennent I’AMM ainsi que la sédation
palliative (Légis Québec, 2021) et visent également le soutien aux proches endeuillés (MSSS,

2010).

3.1.3 La ruralité

La littérature propose plusieurs définitions du concept de « ruralité » (Statistique Canada,
2002). Dans le cadre de cette ¢tude, les milieux ruraux seront les municipalités se situant en
dehors des agglomérations de recensement (AR) ou des régions métropolitaines de

recensement (RMR), c’est-a-dire les zones d’influence métropolitaine ou ZIM (INSPQ,
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2019a). Celles-ci sont déterminées selon I’influence qu'une AR ou RMR a sur la région
rurale, selon le taux de navettage. Cette influence est un pourcentage de résidents d’une
municipalité déterminée qui effectuent la navette pour aller travailler dans une municipalité
d’une AR ou RMR. Les ZIM sont divisées en quatre catégories : 1) ZIM nulle (0 % de
navetteur ou population active inférieure a 40%); 2) ZIM faible (moins de 5 %, mais plus de
0 % de navetteurs); 3) ZIM modérée (5% a 30 % de navetteurs), et; 4) ZIM forte (plus de
30 % de navetteurs, mais moins de 50 %). La population de ces municipalités ne dépasse

habituellement pas 10 000 habitants (INSPQ, 2019a).

3.2 METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE DOCUMENTAIRE

Afin de réaliser la recension des écrits, quatre bases de données ont été consultées :
CINAHL, MEDLINE, Academic Search Complete et Psychology and Behavioral Collection.
Les mots-clés utilisés sont les suivants: homecare, home care, home health, cancer,
neoplasm, carcinoma, oncology, advanced cancer, palliative care, end of life care, comfort
care, hospice care, terminal care, need, needs, acceptation, coping, supportive care, nursing
care, nurses, nursing, rural, remote, rurality, psychosocial, psychologic, psychological,
social, physical, spiritual, spirituality, emotional, information, informational, challenges,
difficulty et difficulties. En raison du grand nombre de mots-clés, plusieurs recherches ont été
effectuées. De plus, la liste de références des articles sélectionnés a été vérifiée pour en
sélectionner de nouveaux qui ne sont pas ressortis par la recherche initiale. Pour étre inclus,
les articles devaient tous étre publiés dans les 10 dernicres années, soit de 2011 a 2021 et étre
en francais ou en anglais. Les études menées aupreés de personnes atteintes de cancer
hospitalisées ou d’infirmieres ceuvrant dans des milieux autres que le domicile ainsi que

celles a propos d’une population pédiatrique n’ont pas été retenues.

Au total, 34 articles ainsi qu’un mémoire de la SCC ont été inclus dans la recension
des écrits. La premiere partie de la recension des écrits contient 27 articles et un mémoire de
la SCC qui décrivent les besoins des personnes atteintes de cancer et de leurs proches aidants,

en SPFV en contexte du domicile. Peu d’articles sur le contexte de ruralité ont été répertoriés.
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Certaines études ne spécifiant pas le contexte (rural ou urbain) ont donc été retenues. La
deuxieme partie compte sept articles concernant les défis de la prestation de soins de fin de
vie a domicile, en milieu rural, auprés des personnes atteintes de cancer en SPFV. Peu
d’articles récents ont été répertoriés concernant les SPFV a domicile offerts en milieu rural

aux personnes atteintes de cancer.

3.3 LES BESOINS DES PERSONNES ATTEINTES DE CANCER EN SPFV

Les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV présentés dans ce chapitre sont
catégorisés selon les domaines de besoins du cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch

et al., 2008) décrits dans le chapitre précédent.

3.3.1 Les besoins physiques

Certains auteurs se sont intéressés aux besoins physiques vécus par les personnes
atteintes de cancer avancé en SPFV. Ils les décrivent principalement sous forme de
symptomes vécus. Ils varient selon le type de cancer ainsi que le moment dans la trajectoire
de SPFV de cancer (Lee et Ramaswamy, 2020). Parmi ceux-ci, la douleur, la dyspnée, la
fatigue, la nausée et les troubles de sommeil sont fréquemment répertoriés dans la littérature
(Bittencourt et al., 2021; Carter, Bryant-Lukosius, DiCenso, Blythe, et Neville, 2011;
Garcia-Rueda, Carvajal Valcarcel, Saracibar-Razquin, et Arantzamendi Solabarrieta, 2016;
Gotze, Brihler, Gansera, Polze, et Kohler, 2014; Giiltas et Yilmaz, 2017; Krug, Miksch,
Peters-Klimm, Engeser, et Szecsenyi, 2016; Kiittner, Wiiller, et Pastrana, 2017; Lee et
Ramaswamy, 2020; Mercadante et al., 2015; Seow, Guthrie, et al., 2021).

A I’aide d’une recension intégrative des écrits, Bittencourt et al. (2021) ont cherché &
identifier les principaux signes et symptomes manifestés par les personnes atteintes de cancer
en SPFV a la lumicére de la littérature. Parmi les 35 articles répertoriés entre 2015 et 2019 et
analysés, les symptomes reliés au domaine physique étaient les plus mentionnés. Notamment,
la douleur était mentionnée dans 34 articles, les nausées et vomissements dans 22 articles

ainsi que la dyspnée et la fatigue dans 21 articles. Dans le méme sens, Garcia-Rueda et al.
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(2016), dans une métasynthese qualitative, rapportent que les symptomes physiques étaient
la source principale de souffrance des personnes atteintes d’un cancer avancé. Parmi les 13
articles retenus, la fatigue et la douleur ont ét¢ nommées comme étant les symptomes les plus
difficiles a gérer et conséquemment, qu’ils affectent la qualité de leur vie quotidienne. De
fait, selon I’é¢tude phénoménologique interprétative de Lee et Ramaswamy (2020) qui incluait
11 participants atteints d’un cancer a stade avancé, la douleur était rapportée comme étant
tolérable a la phase initiale de cancer, mais elle n’a pas cessé de s’intensifier jusqu’a la phase
terminale de la maladie. Elle pouvait méme affecter 1’appétit et exercer une influence sur le
souhait des personnes touchées par le cancer de mourir plus rapidement tellement que la
douleur pouvait devenir intense (Lee et Ramaswamy, 2020). A ce sujet, I’étude de cohorte
observationnelle de Seow, Guthrie, et al. (2021) réalisée aupres 27 295 personnes décédées
du cancer entre 2007 et 2014 qui ont nécessit¢ des soins & domicile démontre que la
proportion de patients qui ont signalé avoir de douleur modérée a sévere est passée de 55 %

a 69 % dans les six derniers mois de vie.

Comme il a été démontré pour la douleur, I’étude de cohorte observationnelle de Seow,
Guthrie, et al. (2021) soutient que 1’essoufflement ainsi que la perte d’appétit sont des
symptomes qui s’intensifient jusqu’au déces. Au cours des six derniers mois de vie, la perte

d’appétit a varié de 37 % a 59 % alors que I’essoufflement est passé de 22 % a 63 %.

La gestion des symptomes, dont la douleur, est également un défi pour les proches
aidants des personnes atteintes de cancer qui recoivent des SPFV a domicile. Selon I’étude
quantitative descriptive de Giiltas et Yilmaz (2017), parmi les 60 participants proches aidants,
la gestion de la douleur était la principale difficulté rencontrée, suivie de la gestion des
nausées et vomissements et de la constipation. Au total, 80 % des participants ont rapporté
cette difficulté reliée a la gestion de la douleur, 70 % reliée a la gestion des nausées et
vomissements et 56,7 % reliée une difficulté reliée a la défécation, plus précisément la
constipation. De plus, une étude prospective de cohorte observationnelle menée par Krug et
al. (2016) avait comme objectif d’analyser la corrélation entre la qualité de vie des patients

en SPFV et le fardeau vécu par leurs proches aidants sur une période de 6 mois. Parmi les 58
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personnes atteintes de cancer en SPFV et leurs 58 proches aidants, 1’intensification de la
dyspnée de la personne atteinte de cancer augmentait le fardeau des proches aidants. La

sévérité de ce symptdme a un impact sur la charge vécue par les proches aidants.

Par ailleurs, Mercadante et al. (2015) ont étudié la prévalence des troubles du sommeil
et les facteurs associés chez les personnes atteintes d’un cancer avancé dans différents
¢tablissements qui offrent des soins palliatifs (oncologie, a domicile, unité de soins palliatifs
et « hospice »). L’étude quantitative observationnelle prospective a été effectuée aupres de
820 personnes atteintes d’un cancer a stade avancé. Bien que les résultats de cette étude ne
soient pas présentés spécifiquement pour le domicile, une bonne proportion des participants
(50,6 %) bénéficiait de ces soins a domicile. Cependant, apres avoir calculé cette proportion,
il s’agit plutdt de 40,6 % des participants qui recoivent des SPFV a domicile. De plus, I’étude
a montré que 60,8 % des participants présentaient des troubles de sommeil et que ceux-ci
¢taient plus probables pour certains types de cancers (c.-a-d. les cancers du sein, gastro-

intestinaux, de la téte et du cou, du poumon et de la prostate).

Toujours concernant les besoins physiques, I’étude quantitative prospective de Kiittner
et al. (2017) a décrit la prévalence de la détresse psychosociale chez les personnes atteintes
de cancers recevant des SPFV a domicile, ainsi que les facteurs qui y sont associés. Parmi
les facteurs associés, la douleur ainsi que la fatigue étaient statistiquement significatives a la
détresse psychosociale. Parmi les 103 participants de cette étude, la fatigue a été le probléme
le plus souvent mentionné : 90,3 % des participants ont rapporté étre touchés par ce
symptome. Dans le méme sens, I’étude qualitative descriptive incluant 29 participants de
Carter et al. (2011) rapporte que la fatigue des participants atteints d’un cancer avancé de la
prostate pouvait étre vécue comme un effet secondaire aux traitements, a la médication ou a
la progression de la maladie. De plus, 1’étude quantitative descriptive corrélationnelle de
Gotze et al. (2014) a comme objectif d’évaluer le niveau de détresse psychologique et la
qualité de vie des personnes atteintes de cancer en SPFV ainsi que leur proche aidant, en
plus d’examiner I’impact des facteurs sociodémographiques et de ceux liés aux soins sur la

détresse psychologique chez cette méme population, a démontré que parmi les 106 personnes
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atteintes de cancer en SPFV, celles-ci souffrent particulierement de détresse psychologique
lorsqu’elles vivent de la douleur intense dans la derniére semaine de vie (p<0.05; 0.236). De
fait, les symptomes physiques peuvent avoir un impact considérable sur 1’ensemble des

besoins de soutien, dont ceux du domaine psychosocial.

3.3.2 Les besoins informationnels

Les besoins informationnels sont centraux pour assurer le bien-étre et présentent des
défis pour la personne atteinte de cancer en SPFV et ses proches. Plusieurs études ont
répertorié ces besoins, autant chez la personne atteinte de cancer que chez les proches aidants
(Carter et al., 2011; Chen et al., 2019; Funk, Stajduhar, et Outcalt, 2015; Giiltas et Yilmaz,
2017; Harding et al., 2012; Loughery et Woodgate, 2015; Oosterveld-Vlug et al., 2019;
Preisler, Heuse, Riemer, Kendel, et Letsch, 2018; Wang, Molassiotis, Chung, et Tan, 2018;
Wilson, Caswell, Turner, et Pollock, 2018). Les personnes atteintes d’un cancer avancé ont
besoin de comprendre les différents aspects de la maladie qui se présentent. Comme le
démontre I’étude qualitative descriptive exploratoire menée par Preisler et al. (2018)
effectuée aupres de 11 personnes atteintes d’un cancer avancé et neuf proches aidants qui
avait comme but principal de mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de
cancers ainsi que leur proche aidant a chaque traitement au cours de la trajectoire de soins de
cancer, le manque d’information sur les étapes de traitement et I’incompréhension de certains
renseignements pouvaient donner I’impression d’étre traitées inadéquatement et renforcer un
sentiment d’impuissance chez les personnes en SPFV. Une communication plutot « directe »
« sans tourner autour du pot » était souhaitée par les participants de 1’étude. Selon eux, les
professionnels de la santé devraient anticiper les questions selon la situation vécue et le

contexte de la personne et ses proches (Preisler et al., 2018).

En effet, des résultats semblables sont rapportés dans 1’étude qualitative descriptive de
Oosterveld-Vlug et al. (2019) qui avait comme objectif de mieux comprendre les éléments
que les personnes atteintes d’un cancer avancé et leurs proches considérent comme essentiels

et de savoir si ces ¢éléments essentiels étaient présents dans les soins regus. L’échantillon était
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composé de 27 personnes, soit 13 personnes atteintes de cancer qui nécessitaient des SPFV
et 14 proches aidants. Les résultats suggeérent que bien que les infirmiéres se montraient
ouvertes a la discussion sur la fin de vie et les soins de fin de vie, les personnes atteintes de
cancer en SPFV ainsi que les proches devaient couramment les interpeller pour avoir acces
a de I’information sur la fin de vie et les soins de fin de vie plutdt que cela soit anticipé par
les professionnels. Lorsqu’ils avaient I’impression d’étre peu ou mal informés, les
participants ont exprimé ressentir un manque d’intérét de la part des professionnels de la
santé. En ce sens, le besoin de recevoir davantage d’information de la part des professionnels
de la santé ainsi que d’avoir plus de précisions sur les bénéfices et les effets secondaires des
traitements ont été répertoriés parmi les 46 articles d’une revue systématique concernant les
personnes touchées par un cancer avancé qui visait a identifier les besoins non satisfaits et

les variables associées chez cette population et leurs proches aidants (Wang et al., 2018).

Carter et al. (2011) se sont intéressés a mieux comprendre les besoins de soutien des
hommes atteints d’un cancer avancé de la prostate. Les résultats suggérent le manque
d’information sur les traitements, la médication et ses effets secondaires ainsi qu’au sujet des
thérapies alternatives. De plus, le besoin d’avoir plus d’informations au sujet des services
offerts, sur le pronostic et sur ce a quoi s’attendre dans le futur a été partagé. Certains
participants avaient une mauvaise compréhension de leur diagnostic de cancer avancé de la

prostate, de méme que sur les traitements proposés.

Dans la littérature, les besoins du domaine informationnel pour les proches aidants sont
tout aussi primordiaux. Selon une étude qualitative transversale de Harding et al. (2012)
effectuée aupres de 20 proches aidants de personnes atteintes de cancer en SPFV qui visait a
valider leurs besoins de soutien spécifiques, les proches aidants de I’étude rapportent que
pour faciliter la préparation de leur rdle, il est primordial de recevoir I’information sur les
services d’aides disponibles. De fait, ils auraient souhaité recevoir plus d’informations sur
les groupes de soutien existants pour partager a propos de leur expérience comme proche
aidant. Ils ont également exprimé leur besoin d’étre présents lors des consultations ou des

visites a domicile des professionnels de la santé, ainsi que d’étre reconnus dans leur role de
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proches aidants a ces moments précis. En plus, les participants a 1’étude ont précisé qu’il
serait nécessaire d’avoir de I’information plus précise concernant les particularités de la
maladie, le pronostic (p.ex. : définir un mauvais pronostic), les signes de progression de la
maladie ainsi que sur les traitements (p.ex. : connaitre les raisons des choix de traitements)
(Harding et al., 2012). Des résultats similaires ont été rapportés dans une analyse secondaire
des données qualitatives menée par Funk et al. (2015) auprés de 156 proches aidants
familiaux qui visait a valider leurs apprentissages au cours du processus de prestation de
soins de fin de vie. De fait, le besoin de savoir et de comprendre ce qui arrive précisément a
la personne en fin de vie et ce a quoi ils doivent s’attendre dans 1’avenir ont été rapportés. Ils
ont également partagé des besoins d’apprentissage reliés aux méthodes de soins utiles dans

I’accompagnement de leur proche malade.

La revue de littérature de Wilson et al. (2018) a été effectuée afin d’explorer les
expériences des proches aidants familiaux sur la gestion de la médication pour les personnes
qui nécessitent des soins a domicile (SAD) et qui souhaitent décéder a domicile. Dans cette
¢tude, des besoins reliés aux connaissances des symptomes et des médicaments y sont décrits,
ainsi que concernant les techniques et compétences requises dans 1’administration des
médicaments. Les résultats présentés dans 1’étude quantitative descriptive de Giiltas et
Yilmaz (2017) s’intéressant €¢galement a 60 proches aidants des personnes atteintes de cancer
en SPFV démontrent que 43,3 % des participants proches aidants n’ont pas obtenu
d’information sur les soins a domicile. De plus, parmi les 56,7 % ayant regu de 1’information,
85,2 % en ont regu seulement sur 1’utilisation des médicaments, 23,5 % sur la nutrition

seulement et 26,5 % sur ces deux aspects.

Comme les milieux spécialisés en soins de cancer se retrouvent dans les grands centres
urbains, les milieux ruraux ont un acces limité a certaines sources d’information (Loughery
et Woodgate, 2015) La recension des écrits de Loughery et Woodgate (2015) visant a
explorer les besoins en soins de soutien des personnes vivant avec le cancer dans des régions
rurales et I’impact de la ruralité a répertorié 23 articles. Bien que cette étude ne soit pas

spécifique aux SPFV a domicile, certains résultats généraux concernant la ruralité aupres des
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personnes atteintes de cancer a différentes phases sont pertinents. Des difficultés d’acces a
I’information au sujet du cancer ainsi qu’aux différents professionnels de la santé ont été
décrites. Les infirmieres contribuent a améliorer I’accés a certains équipements et offrent
I’information sur les services disponibles. L’étude descriptive comparative de Chen et al.
(2019) a permis d’exposer les différences d’acces a I’information en santé et son utilisation
entre les milieux ruraux et urbains. Au total, 600 personnes ont participé, dont 302 personnes
en milieu rural et 298 personnes en milieu urbain. Les résultats suggérent que les personnes
provenant des milieux ruraux avaient un moins grand accés a différentes sources

d’information, comme aux médecins spécialistes et aux prestataires de soins primaires.

3.3.3 Les besoins émotionnels

Les besoins ¢émotionnels différent selon les parcours de vie et de I’adaptation de chacun
face a la maladie (Fitch et al., 2008). L’anxiété, la peur, I’incertitude, la dépression, la
détresse émotionnelle, la frustration, la tristesse sont rapportées et en sont des exemples
(Bittencourt et al., 2021; Carter et al., 2011; Garcia-Rueda et al., 2016; Gotze et al., 2014;
Gotze et al., 2018; Kiittner et al., 2017; Lee et Ramaswamy, 2020; Loughery et Woodgate,
2015; Seow et al., 2011; Seow, Stevens, et al., 2021). Une revue intégrative des écrits ayant
retenu 35 études effectuées par Bittencourt et al. (2021) a permis de mettre en lumicre les
principaux signes et symptomes manifestés par les personnes atteintes d’un cancer en SPFV
a domicile. Bien que la majorité de ces symptdmes relevaient du domaine physique, 17 %
appartenaient au domaine psycho émotionnel. L anxiété et la dépression figuraient parmi les

symptomes les plus répertoriés.

L’expérience de cancer avancé provoque plusieurs changements dans la vie de la
personne atteinte de cancer et de ses proches. Selon I’étude phénoménologique interprétative
de Lee et Ramaswamy (2020) qui incluait 11 participants, I’anxiété, la peur et I’incertitude
sont des émotions négatives présentes dans les différentes phases de la trajectoire d’un cancer
incurable. A la premiére phase, le diagnostic provoquait une peur de 1’inconnu. L’anticipation

de la douleur dans le processus de la mort et le sentiment d’incertitude quant a la qualité de
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vie ont été partagés dans le contexte de la deuxieme phase. Puis, la peur, I’anxiété et
I’incertitude reliées a 1’apparition et I’intensité de la douleur étaient vécues au stade final de

la maladie.

Bien que plusieurs émotions puissent étre ressenties a différents moments dans la
trajectoire de soins de cancer, I’étude de cohorte longitudinale observationnelle menée par
Seow et al. (2011) aupres de 10 752 personnes ayant eu une évaluation ESAS et 7 882
personnes ayant eu une évaluation PPS dans les six mois précédant leur déces dont le but de
décrire la trajectoire des résultats des évaluations ESAS et PPS a démontré que le tiers des
personnes atteintes de cancer avaient un niveau « modéré a élevé » d’anxiété et de dépression
au cours du dernier mois de vie. En effet, une étude quantitative de cohorte observationnelle
effectuée aupres de 27 295 personnes décédées du cancer a domicile menée par Seow,
Stevens, et al. (2021) a démontré que les signes et symptomes de dépression étaient associés
a la présence d’anxiété (16.8, 95 %, 15.1-18.7). En plus de 1’anxiété, la solitude pouvait aussi

étre ressentie dans les six derniers mois de vie (Seow, Stevens, et al., 2021).

L’anxiété touche également les proches aidants selon I’étude de Gotze et al. (2018).
L’un des objectifs de cette étude quantitative descriptive corrélationnelle était d’évaluer dans
quelle mesure les proches aidants familiaux étaient anxieux et déprimés pendant les soins a
domicile et apres le décés de la personne touchée par le cancer. Parmi les 72 participants,
31,9 % présentaient des niveaux ¢élevés d’anxiété et 29,2 % des niveaux élevés de dépression
au début des soins a domicile. Apres le déces, les niveaux d’anxiété et de dépression étaient
particulierement réduits, bien que le quart présentaient toujours des symptomes élevés de
dépression. L’étude démontre également que I’anxiété et la dépression des proches aidants
familiaux étaient particulierement vécues lorsque les niveaux de détresse psychologique
¢taient élevés au début des soins a domicile. Le soutien social insuffisant a également un
impact négatif sur ces deux besoins émotionnels. Une étude quantitative descriptive
corrélationnelle par Gotze et al. (2014) effectuée aupres de 106 personnes atteintes de cancer
en SPFV ayant un pronostic de moins de six mois et proches aidants a permis d’évaluer le

niveau de détresse psychologique et la qualit¢ de vie des participants. Les résultats
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démontrent que les proches aidants souffraient davantage d’anxiété que les personnes en
SPFV, de fagon statistiquement significative (p<0.001). De fait, ces besoins sont autant vécus
par les proches aidants et doivent étre considérés par les professionnels de la santé dans

I’ensemble de la trajectoire de soins.

D’autres émotions peuvent étre ressenties par les personnes atteintes d’un cancer
incurable en SPFV. Dans une étude qualitative descriptive qui avait comme objectif de mieux
comprendre les besoins des hommes atteints d’un cancer avancé de la prostate, la tristesse,
la colére, la frustration et le regret ont ét¢ mentionnés (Carter et al., 2011). Ces émotions
pouvaient étre reliées, entre autres, a des besoins émotionnels non répondus depuis le
diagnostic ou encore a des décisions prises lors du traitement initial. L’insatisfaction quant
aux informations regues aux différents stades de la maladie pouvait également provoquer ces

inconforts émotionnels.

La métasyntheése qualitative sur I’expérience vécue par les personnes atteintes de
cancers a un stade avancé menée par Garcia-Rueda et al. (2016) a décrit la tristesse survenue
a I’idée de penser a la séparation des proches lors du décés par la personne atteinte de cancer.
La souffrance psychologique pouvait étre reliée a I’incertitude ressentie face a I’avenir. Des

émotions comme la peur et I’inquiétude ont été rapportées.

Les auteures Loughery et Woodgate (2015) ont mené une recension des écrits qui avait
comme objectif d’explorer les besoins en soins de soutien des personnes vivant avec le cancer
dans des régions rurales et I’'impact de la ruralité sur cette expérience. Dans certaines études
répertoriées, I’anxiété chez les personnes atteintes de cancer et leurs proches pouvait étre
causée par le manque de services en milieu rural, les déplacements vers les grands centres
urbains pouvaient générer du stress chez cette méme population et le manque de respect de
la vie privée pouvait provoquer de 1’isolement, en plus de la détresse émotionnelle ainsi que

psychologique qui pouvait également étre engendrée par ces situations.



32

3.3.4 Les besoins psychosociaux

Plusieurs études ont porté sur les besoins psychosociaux des personnes atteintes de
cancers en SPFV. Notamment, la détresse psychologique, la perte de contrdle de soi, les
problémes reliés aux changements de 1I’image de soi, la communication et le soutien social
sont rapportés (Applebaum et al., 2014; Garcia-Rueda et al., 2016; Gotze et al., 2014;
Kiittner et al., 2017; Lee et Ramaswamy, 2020; Loughery et Woodgate, 2015; Seow, Stevens,
etal., 2021). Des stratégies d’adaptation permettant de s’adapter a la maladie sont également

proposées.

Une étude quantitative prospective a décrit la prévalence de la détresse psychosociale
et les facteurs qui y sont associés (Kiittner et al., 2017). Parmi les 168 personnes atteintes de
cancer recevant des SPFV a domicile qui ont participé a 1’étude, 50 % de ceux-ci ont rapporté
un niveau de détresse psychologique ¢levé et 36,9 % un niveau modéré. Dans cette étude, le
niveau de détresse psychologique avait une corrélation significativement élevée avec le
nombre de problémes physiques (r=0,343, p<0.000) et émotionnels (r=0,435, p<0.000), ainsi
qu’avec le nombre total de problémes (r=0.344, p<0.000). De fait, les différents besoins non
répondus peuvent avoir un impact sur la détresse psychologique. La réponse et la satisfaction
des différents besoins sont primordiales pour assurer un bien-étre et la qualité de vie chez la

personne atteinte de cancer en SPFV.

La détresse psychologique a également été étudiée chez 106 personnes atteintes de
cancers ainsi que leurs proches en SPFV dans I’étude quantitative descriptive corrélationnelle
de Gotze et al. (2014). Les personnes atteintes de cancer étaient particulierement en détresse
psychologique lorsqu’ils avaient beaucoup de douleur (p<0.05, p=0,0236). Le fardeau
financier des soins, le manque de soutien social et lorsque 1’aidant est le conjoint sont tous
des facteurs associés a une grande détresse psychologique chez les proches aidants familiaux.
Au total, 90 % des participants proches aidants ont rapporté recevoir de 1’aide de la part

d’amis ou de proches. Toutefois, seulement 5 % des proches aidants ont exprimé avoir
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bénéficié d’un soutien psychologique professionnel au cours du dernier mois de vie de la

personne atteinte de cancer.

Les personnes atteintes de cancer avancé font preuve de résilience a différents niveaux.
Applebaum et al. (2014), dans leur étude quantitative corrélationnelle se sont intéressés a la
relation entre I’optimisme, le soutien social et les résultats en matieére de santé mentale (la
dépression, I’anxiété et la qualité de vie) auprés de 163 personnes atteintes de cancer a stade
avancé. Parmi les résultats de I’étude, les analyses a 1’aide du coefficient de Pearson ont
permis de démontrer que le soutien social était négativement lié¢ a 1’anxiété (p<0,01, r=-0,34),
a la dépression (p<0,01, r=-0,34) et le désespoir (p<0,01, r=-0,35) et positivement li¢ a la
qualité de vie (p<0,01, r-0,43). Les analyses de régression effectuées proposent qu'un plus
haut niveau d’optimisme est significativement associé¢ a une diminution des symptdmes
d’anxiété (p<0,001, p=-0,500) et de dépression (p<0,001, f=-0,611), ainsi qu'une meilleure
qualité de vie (p<0,001, f=0,538). Le soutien social est d’'une grande influence dans la vie
des personnes atteintes de cancer. Un plus grand soutien social est également

significativement associ¢ a une meilleure qualité de vie (=0,204, p=0,003).

Une étude quantitative rétrospective longitudinale de Seow, Stevens, et al. (2021) avait
comme objectif de décrire la trajectoire des symptdmes psychosociaux dans les six mois
précédant le déces des personnes atteintes de cancer recevant des SPFV. Chez les 27 295
personnes décédées retenues, le déclin social est le symptome psychosocial ayant la plus
grande prévalence, passant de 50 % a 78 % dans les six derniers mois de vie. Les troubles
cognitifs se retrouvent au deuxiéme rang comme ayant la plus grande prévalence, passant de
26 % a 45 % au cours des six derniers mois de vie. L’analyse multivariée a démontré
plusieurs associations, dont une association entre la douleur non contrdlée et les symptomes
psychosociaux, dont la solitude (1.17, 95 %, CI :1.01-1.36) ainsi que le déclin social (1.33,
95 %, CI : 1.21-1.46). La présence de symptomes de dépression chez la personne en SPFV
est également fortement associée a la présence de symptomes psychosociaux, dont la solitude
(3.13, 96 %, 2.75-3.57). De fait, les besoins physiques et émotionnels peuvent avoir un

impact majeur sur les besoins psychosociaux.
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Une métasynthése qualitative de la littérature a répertorié plusieurs besoins
psychologiques chez les personnes atteintes d’un cancer a stade avancé (Garcia-Rueda et al.,
2016). Les multiples changements imposés par la maladie & un stade avancé peuvent
engendrer une perte de contrdle de soi. Les changements de I’image de soi et les signes de la
maladie visibles peuvent toucher la perception de leur propre personne, bien que 1’aspect le
plus difficile de cette perte de contrdle soit ’augmentation progressive de la dépendance. De
fait, la perte d’autonomie et le fait de dépendre des autres provoquent des sentiments de
dévalorisation et de dépression. De plus, la souffrance psychologique vécue est souvent
générée par les changements vécus dans les roles et relations familiales, de méme que les
doutes quant a I’avenir. L’étude suggere plusieurs stratégies d’adaptation, notamment le fait
de garder une attitude positive qui peut contribuer a trouver le bonheur et a donner un sens a
la vie. Certaines personnes trouvent aidant également de se comparer a d’autres personnes
malades et certaines mentionnent que le fait d’avoir conscience du temps limité dont ils
disposent, d’avoir des objectifs réalistes et de vivre dans le moment présent leur permet de
mieux apprécier la vie. De plus, I’étude décrit I'importance du soutien social dans
I’expérience des personnes atteintes d’un cancer avancé. Ce soutien donne de I’espoir dans
la vie quotidienne et peut méme aider a lui donner un sens. Les relations sociales contribuent
a I’acceptation, par la personne, de sa maladie incurable. Ce soutien peut provenir de
différentes sources, familial, amical et professionnel. Par ailleurs, le changement de priorités
dans la vie des personnes malades peut amener a garder une place spéciale aux membres de
la famille, ceux-ci pouvant apporter du soutien psychologique, mais également émotionnel
et pratique. Toutefois, la maladie peut également provoquer des tensions avec les proches.
L’équilibre entre les besoins de soins de la personne malade et ceux offerts par les proches
est primordial. Afin d’assurer un bon soutien social de la part de tous les proches, la
communication est primordiale. Le soutien des professionnels, notamment des infirmiéres et

attitude aidante exercait une influence positive sur I’expérience de la maladie.

Pour certains participants atteints d’un cancer incurable de 1’étude de Lee et
Ramaswamy (2020), dont le but est de décrire les perspectives des personnes vivant avec un

cancer a stade avancé et 1’évolution de leurs besoins et leurs expériences dans le temps, la



35

maladie aurait eu un impact positif sur les relations conjugales, étant plus intimes. Le fait que
les conjoints prennent soin d’eux, qu’ils geérent la médication, les repas ou les sorties par
exemple, était pergu comme aidant. Selon les participants, il y avait davantage de
conversations ainsi que d’activités communes. Le soutien des conjoints était essentiel pour
les participants pour lesquels leur santé se détériorait. L attention des enfants avait également
un impact positif sur le bien-étre des participants. Selon cette étude, les enfants étaient ceux
qui donnaient du courage pour mieux affronter la maladie et sa progression. Le soutien des
fréres et des sceurs des participants a également fait une différence positive dans leur
expérience de soins de cancer avancé, de méme que celui des amis des participants. Les
visites et les appels téléphoniques étaient également aidant selon eux. Cependant, avec la
progression de la maladie, les amis craignaient de déranger et rendaient moins de visites a la

personne malade et ses proches.

Selon la recension des écrits menée par Loughery et Woodgate (2015) qui visait a
explorer les besoins en soins de soutien des personnes vivant avec le cancer dans des régions
rurales et I’impact de la ruralité sur cette expérience de cancer, les réseaux de soutien présents
en milieu rural, les liens étroits entretenus ainsi que le sentiment d’appartenance a une
collectivité présent dans ce contexte sont tous nommés comme des points positifs pour le

bien-étre psychologique et émotionnel des personnes atteintes de cancer et leurs proches.

3.3.5 Les besoins spirituels

Les besoins spirituels vécus par les personnes atteintes de cancer en SPFV ont intéressé
plusieurs auteurs. La quéte de signification sur la vie des personnes atteintes de cancer ainsi
que sur la mort, 1’espoir, la peur de la mort et de I’avenir, ainsi que les différentes pratiques
religieuses et spirituelles ont été décrites dans la littérature (Charbonneau et Bélanger, 2013;
Garcia-Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020; Martoni et al., 2017; Ventura, Burney,
Brooker, Fletcher, et Ricciardelli, 2014; Winkelman et al., 2011). Ces besoins peuvent
¢galement étre vécus par le proche aidant qui accompagne une personne atteinte de cancer

en SPFV. Notamment, les priorités de la vie peuvent étre réévaluées et le caractére
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particulicrement humain de cet accompagnement en SPFV a domicile est décrit dans la

littérature (Pepin et Hébert, 2020).

Garcia-Rueda et al. (2016) ont mené une métasynthese qualitative de la littérature
portant sur I’expérience vécue par les personnes touchées par un cancer a un stade avance.
Parmi les 15 études répertoriées, I’incertitude face au futur pouvait étre responsable d’une
souffrance spirituelle. L’inconnu auquel ils sont confrontés génére des sentiments de perte
de controle sur leur propre avenir, et affecte négativement leur qualité de vie. La peur,
I’inquiétude, 1’espoir ainsi que le désespoir peuvent en découler. Toutefois, le sentiment
d’espoir donnait du courage a la personne malade pour affronter la vie actuelle et future. De
plus, des changements de priorités peuvent survenir, comme une nouvelle priorisation des
valeurs ou une nouvelle signification de la vie. La quéte de signification de la vie est
¢galement vécue, en cherchant constamment a comprendre le sens de la vie. Le fait de donner
un nouveau sens a celle-ci permet aux personnes malades de profiter de la vie malgré la
maladie. De plus, selon une étude transversale observationnelle effectuée auprés de 683
personnes atteintes de cancer a un stade avancé, les dimensions existentielles exprimées par
le sens et la paix sont négativement affectées par le stade la maladie ainsi que I’aggravation
clinique de celle-ci (Martoni et al., 2017). De fait, ces besoins non satisfaits ont un impact

important sur le bien-&tre des personnes atteintes de cancer en SPFV.

La revue systématique de Ventura et al. (2014) avait comme objectif de préciser les
besoins non satisfaits des personnes en SPFV a domicile. Parmi les 15 études analysées, la
peur de la mort et de 1’avenir, le désespoir ainsi que la peur des problémes et événements
futurs ont été décrits. Ces peurs étaient si importantes pour certaines personnes en SPFV que
I’envie de mourir pouvait étre présente. L’incapacité d’assister a des services religieux ainsi
que de prier a également été vécue par les participants de certaines études répertoriées. En
effet, plusieurs préoccupations spirituelles sont vécues chez les personnes atteintes d’un
cancer avancé et peuvent €tre associées avec un moins bon bien-étre psychologique selon
Winkelman et al. (2011). Cette étude a été effectuée aupres de 69 personnes atteintes de

cancer recevant de la radiothérapie palliative et avait comme objectif d’examiner la relation
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entre les préoccupations spirituelles et la qualité de vie de ces personnes. Les auteurs ont
rapporté que I'une des formes les plus courantes de recherche spirituelle concernait la
recherche de sens de la vie (54%). Les participants ont aussi souligné la pertinence que les
médecins et les infirmiéres prennent en considération leurs préoccupations spirituelles

(Winkelman et al., 2011).

Charbonneau et Bélanger (2013) ont mené une étude qualitative descriptive qui
souhaitait identifier les besoins spirituels et religieux aupreés de 24 personnes en SPFV a
domicile. Les résultats révelent que le besoin de se sentir utile permettrait de donner un sens
a la vie. Certains participants ont partagé leur peur face a I’inconnu, alors que d’autres
ressentaient plutot de 1’espoir face a I’avenir et de ne pas souffrir. Les participants rapportent
différentes pratiques spirituelles, par exemple de s’engager dans des lectures spirituelles ou

les prieres.

Des besoins spirituels ont aussi ét¢ décrits dans 1’¢tude phénoménologique
interprétative de Lee et Ramaswamy (2020) qui visait a explorer les expériences subjectives
de 11 personnes atteintes d’un cancer avancé. Bien que I’espoir de guérir puisse étre présent
au premier stade de la maladie, celui-ci passait, plus la maladie progressait, d’un espoir de
guérison a un espoir d’avoir la possibilité de faire des petits voyages, de sortir de la maison
ou d’avoir un déces a un moment opportun pour la personne concernée. Le désespoir pouvait
étre ressenti simultanément par les participants. Certains pouvaient avoir I’impression de
vivre une vie « contre la montre », alors que d’autres avaient un sentiment de désespoir
lorsqu’ils pensaient qu’ils n’allaient pas avoir le temps de voir leurs petits-enfants atteindre
I’age adulte ou méme leurs enfants se marier. Les besoins spirituels semblent évoluer selon

la progression de la maladie et I’approche vers la phase de fin de vie.
3.3.6 Les besoins pratiques
Les personnes atteintes de cancers en SPFV sont confrontées a différents besoins

pratiques. Plusieurs auteurs se sont intéressés a ces besoins. L’aide financiere, la perte

d’autonomie, les déplacements, 1’aide au repas ainsi qu’a 1’hygieéne ont été décrits (Garcia-
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Rueda et al., 2016; Giiltas et Yilmaz, 2017; Lee et Ramaswamy, 2020; Loughery et
Woodgate, 2015; Wang et al., 2018). Une métasynthése qualitative de la littérature visant a
comprendre 1’expérience des personnes atteintes d’un cancer a stade avancé et une étude
phénoménologique interprétative dont le but était de décrire les perspectives des personnes
vivant avec un cancer a stade avancé et I’évolution de leurs besoins et leurs expériences dans
le temps, ont décrit la famille comme étant le principal aidant pour les besoins pratiques
(Garcia-Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020). L’¢tude de Lee et Ramaswamy
(2020) rapporte I’importance du soutien pratique des fréres et des sceurs de la personne
malade afin d’accomplir certaines tiches. Notamment, les services d’aide financiere

jusqu’aux derniers jours ont été décrits.

Selon I’é¢tude de Garcia-Rueda et al. (2016), les arréts de travail engendrés par la
maladie et ses symptdmes sont fréquents chez les personnes atteintes de cancers avancés.
Cette perte peut exacerber certains problémes économiques ainsi qu’augmenter les
inquiétudes financieres déja présentes. En effet, le fardeau financier vécu par les personnes
atteintes de cancers est rapporté par la SCC (2013a). De fait, les déplacements peuvent
générer certains colts additionnels pour les personnes atteintes de cancer en milieu rural
(SSC, 2013a). De plus, les personnes atteintes d’un cancer avancé ont souligné 1I’importance
de demander et d’accepter 1’aide offerte. Toutefois, cela les confrontait a leur perte
d’autonomie et pouvait engendrer des souffrances. En effet, parmi les besoins non comblés
décrits dans la revue systématique menée par Wang et al. (2018) qui s’intéressait a identifier
les besoins non satisfaits ainsi que les variables associées chez les personnes atteintes d’un
cancer incurable ainsi que les proches aidants, le besoin pratique le plus souvent mentionné
dans les études analysées a été¢ de ne plus étre en mesure d’effectuer des taches habituelles

en raison du manque d’autonomie engendré par la maladie.

Selon une étude de Giiltas et Yilmaz (2017) portant sur les difficultés rencontrées 60
proches aidants de 60 personnes atteintes de cancers nécessitant des SPFV a domicile,
certains besoins pratiques ont été soulevés. De 1’aide au repas ainsi que de I’aide a I’hygiéne

de la part des proches aidants étaient nécessaires pour une bonne proportion des personnes
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en SPFV. De fait, selon les données rapportées par les participants, 26,7 % de personnes
atteintes de cancer en SPFV étaient complétement dépendants pour I’hygiéne au bain, alors
que 61,7 % nécessitaient de I’aide partielle et 23,3 % étaient completement dépendants pour
s’habiller ainsi qu’aller aux toilettes alors que 63,3 % et 71,1 % nécessitaient de 1’aide
partielle. La majorité avait un besoin d’aide partielle pour les déplacements ainsi que pour
manger et boire. Cette étude a permis de mettre en évidence les besoins d’assistance aux

AVD des personnes atteintes de cancers en SPFV.

Selon la recension des écrits de Loughery et Woodgate (2015) portant sur les a explorer
les besoins en soins de soutien des personnes vivant avec le cancer en milieu rural et I’impact
de la ruralité sur cette expérience de cancer, les déplacements fréquents vers les centres
spécialisés urbains, le temps requis pour ceux-ci ainsi que I’organisation nécessaire que ces
déplacements géneérent ont tous été rapportés comme des défis pratiques. Les dépenses
spécifiques au contexte de ruralité sont aussi répertoriées, dont 1’usure des voitures, le
carburant ainsi que les cofits reliés au stationnement et les repas au restaurant en milieu

urbain.

En résumé, I’ensemble des besoins rapportés dans la littérature suggere qu’il y a
plusieurs besoins de soins de soutien non satisfaits aupres des personnes atteintes de cancer
en SPFV a domicile ainsi que leurs proches. Cependant, peu d’études en contexte de ruralité
ont été¢ répertoriées. La présence de symptomes physiques causés par la maladie et ses
différents traitements est bien décrite dans la littérature. Le besoin d’information, primordial
autant pour la personne et ses proches, a été rapporté comme étant limité en milieu rural,
entre autres, en raison de I’acceés limité aux professionnels spécialisés, aux soins et aux
services. En plus, ce besoin non satisfait peut causer chez certains plusieurs inconforts, dont
certains de nature émotionnelle. Les besoins émotionnels décrits dans les études sont
multiples, mais 1’anxiété, la dépression, la peur et la détresse émotionnelle sont récurrentes.
Les études décrivent le soutien social des proches et de la famille comme étant central dans
I’acceptation de la maladie incurable, de méme qu’aidant pour combler les besoins

psychosociaux, telle la détresse psychologique. De plus, a ’approche de la mort, la quéte de
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la signification de la vie, la peur de la mort ainsi que I’espoir sont tous des besoins spirituels
rapportés dans la littérature. Finalement, des besoins pratiques liés a la perte de I’autonomie
sont également vécus par les personnes en SPFV. Ces études recensées sont pertinentes afin
de décrire les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV et leurs proches, il est

possible de constater que peu d’études qui sont spécifiques au contexte de ruralité.

3.4 LES DEFIS DE LA PRESTATION DES SPFV A DOMICILE EN MILIEU RURAL
3.4.1 L’acces limité aux SPFV des milieux ruraux

L’équité d’acces aux SPFV est une notion mentionnée dans certains documents
gouvernementaux provinciaux et fédéraux, dont la Politique en soins palliatifs de fin de vie
(MSSS, 2010). Toutefois, des problemes d’accessibilité a ces soins sont vécus a 1’échelle
nationale (Santé Canada, 2018). Les milieux ruraux n’y font pas exception. Selon une étude
rétrospective multiprovinciale canadienne menée par Seow et al. (2018), parmi les 83 746
personnes décédées recrutées dans les 3 provinces a 1’étude, I’Ontario, la Colombie-
Britannique et la Nouvelle-Ecosse, les plus petites communautés (< 10 000 habitants) avaient
une plus faible proportion de personnes recevant des services de soins infirmiers en SPFV a

domicile a chaque semaine précédant le déces.

Bien que peu d’études récentes portent sur les SPFV a domicile en milieu rural, les
articles répertoriés ont permis de mettre en lumiére certains défis rencontrés par les équipes
de soins dans la prestation des SPFV a domicile en milieu rural. Ceux-ci sont en lien avec
I’acces limit¢é aux SPFV a domicile en milieu rural, et plus précisément au contexte
géographique, au manque de formation ainsi qu’au manque de ressources professionnelles et
matérielles (Barrett, Terry, Quynh, et Ha, 2015; Dumont, Jacobs, Turcotte, Turcotte, et
Johnston, 2015; Kaasalainen et al., 2012; Kaasalainen et al., 2014; Kaasalainen et al., 2011;
Kirby et al., 2016; Tedder et al., 2017).
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3.4.2 Le contexte géographique

Les grandes distances a parcourir par les professionnels de la santé offrant les soins a
domicile ont été mentionnées comme étant une barriére dans 1’offre des soins dans plusieurs
¢tudes (Barrett et al., 2015; Dumont et al., 2015; Kaasalainen et al., 2012; Kaasalainen et
al., 2014; Kaasalainen et al., 2011; Tedder et al., 2017). En effet, selon 1’étude quantitative
comparative de Kaasalainen et al. (2011) qui visait a examiner les différences dans la
prestation des SPFV a domicile entre les infirmieres des milieux ruraux et urbains aupres
de 263 infirmiéres ccuvrant en SPFV en milieu rural, les infirmic¢res des milieux ruraux
passent significativement plus de temps a se déplacer que celles en milieux urbains (t=2,66,

p=0,01).

Dans le méme sens, la recension intégration de la littérature menée par Tedder et al.
(2017) dont le but était d’explorer les barricres et solutions potentielles liées aux services
de soins palliatifs et d’hospice chez les personnes résidents ruraux rapporte, dans les 13
articles répertoriés, que la distance est une barriere significative. En raison de cette distance,
le nombre de personnes en SPFV pouvant étre vu par les infirmiéres dans une méme journée
s’en trouve limité. Egalement, ces distances supplémentaires peuvent mener a une usure

précoce des voitures utilisées, ce qui peut générer davantage de cofits.

L’étude qualitative descriptive menée par Kaasalainen et al. (2012) visait & mieux
comprendre les barriéres et les facilitateurs dans la prestation des SPFV a domicile en
milieu rural. Parmi les barriéres spatio-temporelles, on rapporte les longues distances a
parcourir pour se rendre au domicile des personnes en SPFV. Ces déplacements entrainaient
des conséquences sur leur journée en termes de temps. De fait, un travail de coordination
importante devait étre fait par les membres de 1’équipe afin d’organiser les journées de
travail et de maximiser I’efficacit¢é en conséquence du temps allou¢ aux longs
déplacements. Pour certains participants, ces longues distances pouvaient étre frustrantes
puisqu’elles généraient souvent des retards. Cela pouvait entrainer des conséquences sur

les situations demandant une gestion rapide.
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Une étude quantitative descriptive longitudinale prospective a ét¢ menée par Dumont
et al. (2015) aupres de 125 personnes atteintes d’un cancer a stade avancé et 127 proches
aidants en milieu urbain ainsi que 80 personnes atteintes d’un cancer a stade avancé et 84
proches aidants afin de comparer les différences de cotits des ressources utilisées par les
personnes en SPFV, ainsi que le partage de ces colts et le fardeau financier des proches
aidants familiaux. Bien que le total de ces colits était sensiblement le méme, soit une
moyenne de 26 652 $ en milieu urbain et une moyenne de 31 018 $ en milieu rural, la
répartition de ceux-ci assumés par les familles différait. En milieu rural, une proportion des
principales dépenses assumées était reliée au transport, soit 26 % de celles-ci, alors que ce
motif de dépense ne se retrouvait pas parmi les principaux frais assumés les familles des

milieux urbains.

Par ailleurs, certaines études ont décrit que les conditions météorologiques
changeantes, selon les saisons, étaient également a considérer dans 1’organisation des soins
par les professionnels de la santé se déplacant & domicile, de méme que les routes qui
pouvaient étre moins bien entretenues (Barrett et al., 2015; Kaasalainen et al., 2014;

Kaasalainen et al., 2011; Tedder et al., 2017).

3.43 Le manque de formation

Le manque de formation en mati¢re de SPFV a domicile des professionnels de la santé
en milieu rural est décrit dans la littérature (Kaasalainen et al., 2011; Kirby et al., 2016;
Tedder et al., 2017). Une revue narrative de la littérature de Kirby et al. (2016) sur les
disparités des besoins en matie¢re de SPFV des patients et leurs soignants des milieux ruraux
et urbains rapporte 1I’importance d’avoir des professionnels de la santé bien formés en SPFV
en milieu rural afin de pouvoir répondre aux divers besoins des personnes en SPFV, d’autant
plus que leurs besoins augmentent a 1I’approche de la mort. L’incapacité des professionnels
de la santé¢ des milieux ruraux d’une gestion adéquate des symptomes a domicile contribuait
au transfert des patients vers les milieux hospitaliers. Le manque de connaissance semble

avoir des conséquences sur la qualité des SPFV a domicile.
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De plus, le manque de formation d’autres professionnels, notamment les médecins,
peut entrainer des conséquences sur la pratique des soins infirmiers en SPFV. Selon les 159
participants de I’étude descriptive comparative de Kaasalainen et al. (2011), le manque de
formation était nommé comme étant 1’'une des principales barrieéres dans la prestation des

SPFV en milieu rural. Ce besoin de formation était aussi vécu chez les médecins.

Selon la recension intégrative de la littérature de Tedder et al. (2017) qui s’intéressait
a explorer les barriéres et solutions potentielles liées aux services de soins palliatifs et
d’hospice chez les personnes résidents ruraux, les problémes de formation des professionnels
ceuvrant en SPFV en milieu rural étaient principalement dus au fait que les formations
initiales des programmes en santé ne couvraient généralement pas ou peu de contenu en
SPFV. De fait, & moins qu’un professionnel se forme de maniére autonome et par intérét
personnel, 1’éducation sur les SPFV est rare. Des difficultés a savoir quand et comment
référer un patient en SPFV ainsi que sur la gestion des symptomes sont décrits. Ces
connaissances sont nécessaires a une pratique clinique de qualité en SPFV puisqu’elles ont

des conséquences directes sur la qualité des soins et sur le confort de la personne soignée.

En plus, I’étude qualitative descriptive de Kaasalainen et al. (2012), précise que
certaines infirmiéres qui avaient suivi une formation spécialisée en SPFV ¢était bénéfique
pour 1’équipe de soins. En effet, celles-ci pouvaient prodiguer des conseils et offrir du
mentorat aux infirmicres de 1’équipe lors de situations plus complexes en SPFV (ajustement

de la médication ou gestion de la douleur par exemple).

3.44 Le manque de ressources matérielles et professionnelles

Le manque de ressources professionnelles et matérielles en SPFV en milieu rural a été
décrit par plusieurs auteurs (Barrett et al., 2015; Kaasalainen et al., 2012; Kirby et al., 2016;
Tedder et al., 2017). Selon une revue narrative de la littérature menée par Kirby et al. (2016),
les déficits en SPFV sont aggravés par le manque chronique de professionnels de la santé en
milieu rural. En effet, selon 1’é¢tude qualitative descriptive de Kaasalainen et al. (2012)

effectuée aupreés de 21 infirmiéres offrant des SPFV a domicile en milieu rural, le fait de
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travailler dans un milieu mal desservi en professionnel de la santé était difficile. La pénurie
d’infirmiéres et de médecins a des impacts directs sur les soins. Selon certaines infirmicres,
le manque de médecin peut affecter la qualité de I’expérience de la fin de vie des personnes
résidant en milieu rural parce qu’elles devaient parfois transférer les personnes malades en
centres hospitaliers par ambulance, faute de médecin. De plus, le manque de professionnels
de la santé d’autres disciplines, comme 1’ergothérapeute ou les travailleurs d’assistance
personnelle, amenait certaines infirmiéres a devoir prendre plus de temps pour organiser les

soins et le soutien.

De plus, Barrett et al. (2015) soutiennent qu’en raison du manque de professionnels de
la santé, les infirmiéres communautaires des milieux ruraux doivent couramment utiliser leur
sens de la créativité afin de résoudre des problémes qui vont au-dela de leur role d’infirmiére.
Dr’ailleurs, Tedder et al. (2017) soutiennent que, des difficultés concernant le recrutement et
la rétention de professionnels de la santé en milieu rural avaient comme conséquence
¢galement d’augmenter la charge de travail des infirmicres. Celles-ci ressentent une
responsabilité communautaire et continuent d’effectuer le travail, comme étre disponible
24/7 en continu, puisqu’il n’y a personne pour les remplacer. Certaines infirmieres doivent
annuler leurs vacances dans certaines périodes plus critiques afin d’assurer la continuité des

soins (Barrett et al., 2015) .

Par ailleurs, des difficultés quant a I’approvisionnement de matériel, d’équipements et
de médicaments ont également été décrites dans la littérature (Kaasalainen et al., 2012;
Kaasalainen et al., 2014; Kaasalainen et al., 2011). Les participants de I’étude de Kaasalainen
et al. (2012) rapportent des difficultés reliées au manque d’équipement. Les infirmicres ont
rapporté devoir débourser pour obtenir le matériel désiré afin de s’assurer que le patient ne
le regoive pas trop tard. De plus, des délais pouvaient étre engendrés par les pharmacies lors
de changement de médicaments ou modification de voies d’administration des médicaments
¢tant donné la faible variété de médicaments inventoriée dans les pharmacies

communautaires.
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En résumé, plusieurs difficultés qui sont vécues par les infirmi¢res ceuvrant aupres de
personnes en SPFV en milieu rural ont été répertorié¢es. Cependant, peu d’études récentes
concernant les infirmiéres ceuvrant auprés des personnes atteintes de cancer en SPFV a
domicile en milieu rural ont été répertoriées. Le contexte géographique propre aux milieux
ruraux et les longues distances a effectuer lors des déplacements complexifient les journées
des infirmicres : la planification, les retards, les colts qui y sont reliés et la météo sont des
exemples de difficultés rapportées. Le peu de formation spécifique en SPFV offerte aux
infirmiéres ainsi qu’a d’autres professionnels de la santé, dont les médecins, a également des
conséquences sur la pratique infirmiére et les personnes malades. Entre autres, les transferts
ambulanciers vers les urgences dus a un manque de formation sur la gestion des symptomes
en SPFV a domicile sont rapportées dans la littérature. Finalement, le manque de ressources
professionnelles et matérielles accentué¢ dans les milieux ruraux a pour principale
conséquence d’augmenter la charge de travail des infirmicres et conséquemment, d’affecter
leur vie personnelle. L’ensemble de ces études recensées sont pertinentes afin de décrire les
défis dans la prestation des SPFV a domicile, en milieu rural, bien qu’elles soient peu

nombreuses.

Le prochain chapitre présente le manuscrit intitulé « Mieux comprendre les besoins des
personnes atteintes de cancer nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie a domicile en

milieu rural ».



CHAPITRE 4
MANUSCRIT : MIEUX COMPRENDRE LES BESOINS DES PERSONNES
ATTEINTES DE CANCER NECESSITANT DES SOINS PALLIATIFS ET DE
FIN DE VIE A DOMICILE ET LES SOINS ET SERVICES INFIRMIERS
OFFERTS EN MILIEU RURAL

4.1 AVANT-PROPOS DU CHAPITRE 4

Le chapitre 4 présente un manuscrit intitulé Mieux comprendre les besoins des
personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile et les soins et services
infirmiers offerts en milieu rural. L’étude vise a mieux comprendre les besoins des personnes
atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural afin de leur offrir des
soins et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de la maladie et
mieux répondre a leurs besoins. L’article a ét¢ soumis 15 novembre 2021 a la Revue
canadienne de soins infirmiers en oncologie/Canadian Oncology Nursing Journal (Annexe
1). Il a été accepté le 14 février 2022 et la version jointe dans ce mémoire est la version finale.
Marie-Carmen Gagnon, infirmicre et étudiante a la maitrise en sciences infirmicres est
’auteure principale de cet article. Elle a procéd¢ a la recension des écrits, a réalisé 1’ensemble
des entrevues et en a fait I’analyse et rédigé I’article. Johanne Hébert, inf., Ph. D. est directrice
de recherche et co-auteure de I’article. Elle a supervisé I’ensemble des travaux de recherche

et I’écriture de I’article et apporté une révision critique du manuscrit.

Le manuscrit reprend de fagon succincte la problématique, la recension des écrits et le
cadre conceptuel présentés dans les chapitres précédents. Bien que ces sections aient été déja
abordées dans ce mémoire, leur synthese est essentielle afin de décrire la démarche utilisée
par I’auteure principale de I’étude. Il décrit de fagon plus spécifique la méthodologie utilisée

et les résultats obtenus. La discussion permet d’analyser les résultats de I’é¢tude a la lumicére
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de la littérature sur le sujet et de valider I’atteinte des objectifs de 1’étude. Le tout permet de

présenter I’ensemble de la démarche de recherche de 1’étudiante.
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4.2 RESUME

Problématique : L’accés limité et inégal aux soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) a
domicile de méme qu’a des professionnels qualifiés et a des soins et services infirmiers de
qualité en milieu rural augmente les besoins non répondus dans I’ensemble de la trajectoire

de soins des personnes atteintes de cancer.

Objectifs et méthodologie : L’étude propose un devis qualitatif descriptif afin de
mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer recevant des SPFV a
domicile en milieu rural et d’avoir un portrait des soins et services infirmiers qui leur

sont offerts.

Résultats : Cinq personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV en milieu rural
ont rapporté de nombreux besoins, notamment en termes de ressources informationnelles
restreintes et des nombreux déplacements vers les milieux urbains qui nécessitent de
I’organisation et du temps. Pour répondre a ces besoins, sept infirmiéres? offrant des soins et
services a domicile en milieu rural décrivent plusieurs défis, notamment les grandes distances
a parcourir, les ressources professionnelles spécialisées limitées, les transferts aux urgences,

le manque de formation en SPFV et I’absence d’équipe dédiée.

Conclusion : Ces résultats permettent de mieux comprendre des besoins spécifiques
des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural ainsi que

les divers défis auxquels les infirmieres font face afin de favoriser le maintien a domicile.

Mots-clés : Soins palliatifs, fin de vie, besoins, infirmiére, cancer, région rurale, soins

a domicile.

2 Le féminin « infirmiére » est utilisé uniquement pour alléger le texte et désigne toutes les identités de genre.
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4.3 INTRODUCTION

Le cancer est la principale cause de déces au pays et au Québec. En conséquence, le
nombre de personnes atteintes de cancer et le nombre de déces continueront d’augmenter
dans les prochaines années. De plus, la demande de soins et de services en cancérologie,
notamment en soins palliatifs et de fin de vie (SPFV), continuera de s’intensifier au sein du
systéme de soins de santé québécois (Comité consultatif des statistiques canadiennes sur le
cancer en collaboration avec la Société canadienne du cancer et al., 2021). Il est donc
important de prévoir les soins et services pour répondre adéquatement aux besoins de cette

population.

En 2015, le Gouvernement du Québec a mis en place la Loi concernant les soins de fin
de vie. Celle-ci garantit I’accessibilité et la qualité des soins ainsi qu’un accompagnement
adapté a chacun des parcours en fin de vie (Légis Québec, 2021). Elle stipule, entre autres,
que les SPFV peuvent étre prodigués dans différents lieux, incluant le domicile, selon les
volontés et les besoins de la personne soignée et de ses proches. Bien que I’ensemble des
régions québécoises rapportent offrir des SPFV a domicile, I'offre de services dans ce
domaine et son accessibilité fluctuent grandement (Ministeére de la Santé et des Services
sociaux [MSSS], 2010, 2015). Les milieux ruraux sont confrontés a des inégalités ainsi qu’a
des défis uniques quant a I’offre des SPFV. L’¢loignement géographique des milieux ruraux,
les longues distances a parcourir par les professionnels de la santé pour se rendre a domicile,
ainsi que les conditions météorologiques pouvant étre plus difficiles pour certaines régions
¢loignées en sont des exemples. Ces défis rencontrés spécifiquement en milieu rural
contribuent a limiter I’acces a plusieurs ressources nécessaires pour répondre aux besoins des
personnes en SPFV a domicile (Duggleby et al., 2011; Kaasalainen et al., 2011; Kulig et
Williams, 2012; Tedder et al., 2017). Par ailleurs, le manque criant de professionnels de la
santé diment formés en SPFV, notamment les infirmiéres et les médecins (MSSS 2015 ;
2016), génere des difficultés majeures dans la prestation de SPFV de qualité a domicile. Par
exemple, le transfert de personnes en SPFV a domicile vers les centres hospitaliers causé par

le manque de personnel formé sur la gestion des symptdmes de fin de vie a domicile est
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fréquent (Kaasalainen et al., 2012; Kirby et al., 2016). De fait, les personnes atteintes de
cancer qui recoivent des soins a domicile sont plus susceptibles de se rendre aux urgences et
d’étre hospitalisées fréquemment (Partenariat canadien contre le cancer, 2017). En
conséquence, I’acces limité et inégal aux SPFV a domicile, a des professionnels qualifiés et
a des soins de qualité augmente les besoins de soutien non répondus dans I’ensemble de la
trajectoire de soins et diminue par le fait méme la qualité de vie des personnes atteintes de

cancer (MSSS, 2015, 2016).

4.3.1 Les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV en milieu rural

Les personnes atteintes de cancer nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)
ont de nombreux besoins dans la trajectoire de soins dans divers domaines : physique,

informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pratique (Fitch et al., 2008).

Les besoins physiques sont décrits principalement en termes de symptomes qui varient
selon la personne, le moment dans la trajectoire de SPFV et la maladie (Lee et Ramaswamy,
2020). Parmi ceux-ci, la douleur, la dyspnée, la fatigue, les nausées et les troubles de sommeil
sont fréquemment répertoriés (Bittencourt et al., 2021; Carter et al., 2011; Garcia-Rueda et
al., 2016; Gotze et al., 2014; Giiltas et Yilmaz, 2017; Krug et al., 2016; Kiittner et al., 2017;
Lee et Ramaswamy, 2020; Mercadante et al., 2015; Seow, Guthrie, et al., 2021). Les besoins
informationnels sont largement rapportés et représentent plusieurs défis en milieu rural,
notamment concernant ’accés limité a des ressources se retrouvant principalement dans les
grands centres urbains (Loughery et Woodgate, 2015) comme les médecins spécialistes ou
les prestataires de soins primaires qualifiés (Chen et al., 2019). Les besoins émotionnels
sont également bien décrits et different selon les parcours de vie et I’adaptation de chacun
face a la maladie (Fitch et al., 2008). L’anxiété, la peur, I’incertitude, la dépression, la
détresse émotionnelle, la frustration, la tristesse sont rapportées et en sont des exemples
(Bittencourt et al., 2021; Carter et al., 2011; Garcia-Rueda et al., 2016; Gotze et al., 2014;
Gotze et al., 2018; Kiittner et al., 2017; Lee et Ramaswamy, 2020; Seow et al., 2011; Seow,

Stevens, et al., 2021). En milieu rural, ’anxiété est souvent rapportée en termes de manque
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de services et de déplacements vers les centres urbains pour recevoir les soins et services. Le
manque de confidentialité¢ des milieux ruraux peut provoquer de 1’isolement en plus de la

détresse émotionnelle et psychologique (Loughery et Woodgate, 2015).

Parmi les besoins psychosociaux, la détresse psychologique est fréquemment
rapportée (Gotze et al., 2014; Kiittner et al., 2017). Selon I’étude de Kiittner et al. (2017), le
niveau de détresse psychologique avait une corrélation significativement élevée avec le
nombre de problémes physiques (r=0,343, p<0.000) et émotionnels (r=0,435, p<0.000), ainsi
qu’avec le nombre total de problémes (r=0.344, p<0.000). En résumé, les besoins non
répondus peuvent avoir un impact significatif sur la détresse psychologique. Par ailleurs, le
soutien social qui offre de 1’espoir dans la vie quotidienne ainsi qu’un sens a I’expérience de
santé est essentiel (Garcia-Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020). En ce sens, les
réseaux de soutien présents en milieu rural, les liens étroits entretenus ainsi que le sentiment
d’appartenance a une collectivité favorisent le bien-étre psychologique et émotionnel des
personnes atteintes de cancer et de leurs proches (Loughery & Woodgate, 2015). Les besoins
spirituels sont également bien décrits dans la littérature, notamment concernant les pratiques
religieuses et spirituelles, mais également en termes de quéte de signification de la vie et de
la mort, d’espoir, de peur de la mort et de 1’avenir (Charbonneau et Bélanger, 2013; Garcia-
Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020; Martoni et al., 2017; Ventura et al., 2014;
Winkelman et al., 2011). Finalement, les besoins pratiques, notamment concernant la
gestion des activités de la vie quotidienne, pour I’aide au repas et a I’hygiene de méme que
I’aide financicre et ’aide pour les déplacements sont rapportées (Garcia-Rueda et al., 2016;
Giiltas et Yilmaz, 2017; Lee et Ramaswamy, 2020; Wang et al., 2018). En milieu rural,
I’organisation des déplacements fréquents vers les centres spécialisés et les dépenses liées
(usure des voitures, carburant, stationnement et repas) sont également rapportées comme

une contrainte pour les personnes vivant dans ces régions (Loughery et Woodgate, 2015).
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4.4 CADRE CONCEPTUEL

Le cadre des soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008) a permis de soutenir le
premier objectif de I’étude qui visait a explorer les besoins des personnes atteintes de cancer
nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural. Ce cadre propose une approche holistique
centrée sur les besoins de la personne, incluant les SPFV. Il a été ¢laboré afin d’aider les
professionnels qui travaillent en cancérologie ainsi que les gestionnaires de programmes a
conceptualiser le type d’aide nécessaire aux personnes atteintes de cancer pour répondre aux
différents besoins tout au long du continuum de soins. Le concept de besoin est central et
catégorisé en sept domaines qui permettent de préciser 1’ensemble des besoins des personnes

atteintes de cancer (Fitch, 2015).

Pour soutenir le second objectif qui visait a décrire les soins et services infirmiers
offerts pour répondre a ces besoins, le modele opérationnel de Patton (1997) adapté par
Fillion et al. (2011) et couramment utilis¢ dans 1’implantation de nouveau programme en
santé a été retenu (Patton, 2012). Trois dimensions du cadre ont été adaptées a la population
a I’étude ainsi qu’a son contexte et ont contribu¢ a I’analyse et la description des différents
soins et services infirmiers dans le cadre de cette étude. Il s’agit de 1) Les ressources
nécessaires pour I’offre des SPFV a domicile et les activités réalisés avec les ressources
disponibles, 2) I’engagement des participantes dans les SPFV et dans les activités ainsi que
les réactions des participantes sur les SPFV a domicile en milieu rural et 3) les éléments

nécessaires pour réussir le maintien a domicile des personnes en SPFV en milieu rural.
4.5 BUTET OBJECTIFS DE L’ETUDE
Le but principal était de mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de

cancer qui regoivent des SPFV a domicile en milieu rural afin de mieux leur offrir des soins

et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de la maladie.
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L’étude poursuivait deux objectifs, soit 1) d’explorer les besoins des personnes
atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural et 2) décrire les soins et

services infirmiers qui leur sont offerts.

4.6 METHODOLOGIE

4.6.1 Devis

Pour répondre au but et aux objectifs de I’étude, un devis qualitatif descriptif a été
retenu. Il permet d’étudier le phénomene a I’étude, c’est-a-dire les soins palliatifs et de fin
de vie a domicile dans un contexte de ruralité¢ et de fournir de nouvelles données sur le
sujet a I’étude (Fortin et Gagnon, 2015) pour lequel il y a un manque de connaissances

récentes.

4.6.2  Participants et procédure

La méthode d’échantillonnage non probabiliste par choix raisonné a été utilisée pour
répondre aux deux objectifs de 1’étude. Les participants ont été sélectionnés a partir de
criteres spécifiques afin que le phénomene a 1’étude puisse étre bien représenté et de
diminuer le biais de sélection (Gray, Grove, et Sutherland, 2017). Pour le premier objectif
visant a explorer les besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile vivant
en milieu rural, les critéres d’inclusion étaient : 1) étre un homme ou une femme adulte
(18 ans et plus), 2) étre atteint d’un cancer avec un pronostic de vie d’un an et moins 3)
recevoir des SPFV a domicile, 4) étre résident dans la région rurale a I’étude et 5)
comprendre et parler le frangais. Les critéres d’inclusion pour 1’¢ligibilité a I’étude ont été
partagés aux travailleurs sociaux en soins palliatifs, ainsi qu’aux infirmiéres du programme
de soutien a domicile du milieu a I’étude. Un feuillet de recrutement contenant les
coordonnées de I’¢tudiante-chercheure et de la directrice de recherche leur a été remis afin

de le transmettre aux personnes répondant aux criteres de sélection. Les personnes
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intéressées a participer ont pu contacter directement 1’étudiante-chercheure qui les a

informés du protocole de recherche.

Pour répondre au deuxiéme objectif visant a décrire les soins et services infirmiers
offerts a domicile en milieu rural, les critéres d’inclusion étaient : 1) étre une infirmicre
travaillant au soutien a domicile (SAD), programme soutien a 1’autonomie des personnes
agées (SAPA), du milieu a I’étude, 2) avoir déja dispensé¢ des SPFV a domicile et 3)
comprendre et parler le frangais. Les critéres d’inclusion ont été partagés a la chef de
programme qui a remis un feuillet de recrutement contenant les coordonnées de
I’étudiante-chercheure et de la directrice de recherche aux personnes qui répondaient aux
criteres de sélection. Les personnes intéressées a participer ont pu contacter directement

I’étudiante-chercheure qui les a informés du protocole de recherche.

Pour tous les participants de 1’étude, soit cinq personnes atteintes de cancer en SPFV
et sept infirmiéres, les données ont été collectées par entrevues téléphoniques individuelles
semi-dirigées d’une durée de 60 a 90 minutes entre le mois de septembre 2020 et le mois de
mars 2021. En raison du contexte de la pandémie de la COVID-19 le recrutement de
I’échantillon souhaité a ét¢ difficile durant cette période. Deux guides d’entrevues ont
préalablement été congus et prétestés aupres de personnes de populations ressemblantes a
celles de I’¢tude (Annexe 1). Pour les entrevues aupres des participants atteints de cancer en
SPFV, le guide d’entrevue a été élaboré a partir du cadre de soins de soutien (Fitch et al.,
2008). Les dimensions du mod¢le opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion et al.
(2011) ont guidé I’¢laboration du guide d’entrevue utilisé aupres des participants infirmiers.
Un questionnaire concernant des données sociodémographiques a également été rempli afin

d’effectuer une analyse descriptive des caractéristiques des participants.

Le formulaire de consentement a été complété par écrit ou verbalement par tous les
participants de 1’étude. L’ensemble des entrevues ont été audio-enregistrées avec le
consentement écrit ou verbal des participants. Tout le matériel de la recherche est conservé
dans un classeur barré dans le bureau de la chercheure principale et I’ensemble du matériel

et des données seront détruits au plus tard cinq ans apres la fin de la collecte des données.
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L’approbation éthique a été obtenue du centre intégré universitaire de santé et de services

sociaux ou I’étude s’est déroulée (Projet 2021-2044).

4.6.3  Analyse des données

L’analyse des données a été réalisée selon les trois étapes de la méthode de Miles et al.
(2018). Les données recueillies et audio-enregistrées (verbatims) ont d’abord été retranscrites
intégralement. Plusieurs lectures approfondies du contenu des entrevues ont été effectuées
afin d’avoir un portrait global des différents besoins rapportés lors des entrevues, ainsi que
des soins et services infirmiers offerts. Les données ont été organisées et codifiées a 1’aide
du logiciel NVivo 12. Une analyse statistique descriptive des données sociodémographiques

incluant la situation de santé a également été effectuée.

Pour accroitre la crédibilit¢ de 1’étude, la triangulation de diverses sources
documentaires, en plus des données qualitatives sur les besoins, ainsi que les soins et services,
collectées lors des entrevues semi-dirigées ont été pertinentes. La fiabilité de I’étude a été
assurée a 1’aide de I'utilisation de guides d’entrevues basés sur les cadres de référence de
Fitch et al. (2008) et de Patton (1997) adapté par Fillion et al. (2011). En plus d’étre encodées
par 1’étudiante-chercheure, les données ont été encodées par la directrice de recherche afin
de valider les résultats et d’assurer 1’objectivité de I’interprétation de ceux-ci. Finalement, le
critere de la transférabilité a été respecté en s’assurant de décrire de fagon détaillée le milieu

et le contexte de 1’étude, ainsi que I’échantillon.

4.7 RESULTATS

Les Tableaux 1 et 2 présentent les caractéristiques sociodémographiques de
I’échantillon de I’é¢tude. Les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV
a domicile sont décrits (Tableau 3), de méme que les soins et services infirmiers qui leur sont

offerts (Tableau 4).



Tableau 1. Caractéristiques
sociodémographiques et médicales des
personnes atteintes de cancer

Tableau 2. Caractéristiques
sociodémographiques des infirmiéres

Variables Personnes atteintes
de cancer
(n=35)
n %
Age (moyenne) 63,4 ans
(52-74 ans)
Niveau d’éducation
Universitaire 1 20
Collégial 80
Etat civil
Célibataire 1 20
Mariée 3 60
Divorcée 1 20
Type de cancer
Poumon 1 20
Colorectal 1 20
(Esophage 1 20
Gynécologique 1 20
Tumeur 1 20
neuroendocrine
Présence proche aidant
Oui 5 100
Non 0 0
Temps depuis
I’annonce du
diagnostic de cancer
< 6 mois 1 20
>6mois <1 an 1 20
>1an <2 ans 1 20
>2 ans 2 40
Temps depuis le début
des SPFV
1 mois 2 40
2 mois 1 20
3 mois 1 20
7 mois 1 20

Variables Infirmiéres
(n=7)
Age (moyenne) 41,6 ans
(37-60 ans)

Niveau d’éducation

Universitaire 4

Collégial 3
Années d’expérience 15,1 ans
infirmiére (moyenne)

>1an<15ans 4

> 15 ans <30 ans 3
Années d’expérience au
SAD

<lan 2

>1 an <10 ans 3

> 10 ans 2
Formation spécifique en
SPFV

Oui 3

Non 4



4.7.1  Les différents besoins rapportés

L’ensemble des personnes atteintes de cancer dans la phase de SPFV de 1’étude ont
rapporté de nombreux besoins regroupés a I’aide des domaines de besoins du cadre de soins
de soutien de Fitch et al. (2008). Chacun des domaines est divisé en thémes et illustré par des

verbatims (Tableau 3).

Les besoins physiques ont été décrits principalement en termes de symptomes
physiques, comme la fatigue, la perte d’appétit, la perte de poids, des troubles du transit
intestinal, de I’cedéme, des troubles de la vision, de la dyspnée ainsi que des difficultés a la
mobilisation. Les participants soulignent devoir s’adapter a différents symptomes et devoir
modifier certaines habitudes de vie, notamment I’alimentation ou la mobilisation pour
favoriser leur confort. La peur de la douleur a également ét¢ nommée par plusieurs

participants, tout au long de la progression de la maladie.

Différents besoins d’informations sont mentionnés, notamment concernant la
maladie, les soins et les ressources disponibles. Plusieurs mentionnent avoir des besoins
informationnels non satisfaits puisqu’ils ne sont pas toujours a 1’aise de poser des questions
lors des rendez-vous avec les professionnels de la santé en raison de 1’anxiété générée par

ces rencontres.

De nombreux besoins émotionnels ont été rapportés selon quatre thémes : 1) Le besoin
d’avoir un sentiment de sécurité¢ dans I’environnement du milieu rural; 2) le besoin relié¢ au
sentiment d’anxiété par rapport a la situation de SPFV et ses conséquences ; 3) le besoin
d’avoir un sentiment de confiance envers les professionnels de la santé , et 3) le besoin de
pouvoir partager aux proches sur la situation vécue et d’étre écouté. La possibilité de pouvoir
partager sur la situation vécue avec les proches (amis ou famille) est décrite comme étant
aidant et trés appréciée par les participants. De plus, I’impact positif du milieu rural sur leur
sentiment de sécurité et sur leur bien-&tre est rapporté. Certains participants n’avaient pas le

sentiment d’¢éloignement malgré la distance a faire pour se rendre en milieu urbain.
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Les stratégies d’adaptation mises en place ont été essentielles pour répondre aux
besoins psychologiques. La pensée réaliste qui permet de voir la situation telle qu’elle est et
de continuer a avancer et a profiter des bons moments de la vie contribue a la résilience. Par
ailleurs, certains changements physiques comme la perte de cheveux et les changements de
poids sont rapportés comme étant positifs. De plus, le fait de s’occuper et de demeurer actif,
de suivre les conseils médicaux et de connaitre la trajectoire de la maladie attendue permettait
aux participants d’avoir un sentiment de contrdle sur soi et la maladie. Pour d’autres, avoir
le temps de préparer les funérailles et le testament était bien vécu. La perte d’emploi a

¢galement été vécue comme un deuil dans 1’expérience du cancer.

L’ensemble des participants ont rapporté différents besoins sociaux, notamment le
besoin d’avoir du soutien social. Plusieurs participants ont rapporté que les liens familiaux et
sociaux s’étaient resserrés avec I’expérience du cancer. L’implication active des proches était
réellement appréciée et nécessaire pour faciliter I’adaptation a la maladie et favoriser le
maintien a domicile. De plus, le fait de connaitre plusieurs personnes ainsi que certains
professionnels de la santé dans le milieu rural était apprécié, générait un sentiment de

réassurance et donnait I’impression aux participants de recevoir des soins plus personnalisés.

Les besoins spirituels ont été rapportés en termes de croyances religieuses et
spirituelles, d’une quéte de signification concernant la vie et la mort de méme que la peur de
I’avenir et de la douleur en fin de vie. Le besoin d’introspection, les croyances religieuses ou
spirituelles et le caractére intime et personnel de ces besoins ont été mentionnés. L espoir est

¢galement exprimé en termes d’étre en vie plus longtemps et de ne pas souffrir.

Finalement, des besoins pratiques ont été exprimés concernant la nécessité d’avoir le
soutien des proches et I’aide du centre local de services communautaires (CLSC) pour la
réalisation des activités de la vie quotidienne et domestique (tdches ménagéres, I’aide a
I’hygiéne et aux repas, I’entretien du terrain et les courses essentielles). Par ailleurs, la
présence d’inégalité quant aux visites médicales a domicile ainsi que les délais pour recevoir
des services de transports adaptés sont rapportés. De plus, les déplacements vers les centres

hospitaliers spécialisés en milieu urbain sont percus par certains comme étant complexes a
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gérer étant donné la distance a accomplir, I’organisation nécessaire pour le transport et les

conditions météorologiques hivernales parfois difficiles.



Tableau 3. Les besoins de soutien des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural

Besoins
(Fitch et al., 2008)

Thémes

Verbatims

1. Physiques

Besoin relié aux
symptomes physiques
non soulagés

« Les étourdissements sont plus intenses, il faut vraiment que je me tienne sur une table, une chaise
pour avancer. » (P01)
« J’ai moins d’énergie pour faire les choses que je faisais avant, méme pour lire! » (P02)

2. Informationnels

Besoin d’avoir de
I’information sur
différents sujets
(SPFV, types de soins
et ressources
disponibles)

« L’aide médicale a mourir? Cela fait partie des soins palliatifs? Comment ¢a fonctionne? » (P04)
« Jattends surtout la travailleuse sociale parce que je ne connais rien la-dedans. Les organismes, tout
ca. » (P03)

3. Emotionnels

Besoin d’avoir un
sentiment de sécurité
dans I’environnement
du milieu rural

« Je suis pas mal mieux ici qu’en ville! C’est plus tranquille, j’ai besoin de tranquillité dans ma vie
présentement et c’est ¢a que j’ai. » (P02)
« Je me sens en sécurité, ici, a (village) » (P03)

Besoin relié au
sentiment d’anxiété
par rapport a la
situation de SPFV et
ses conséquences

« J’ai un petit hamster qui trotte beaucoup dans la téte, il faut que je m’occupe. Autrement je jongle
trop, puis je n’aime pas ¢a. » (PO1)

« Je passe un TACO et le TACO s’en va a I’oncologue a (ville) et puis j’y pense... Quel sera le
résultat ? » (P0OS5)

« Ce n’est pas la mort qui me fait peur, c’est la douleur qui aura avant qui me fait peur! J appréhende
surtout ¢a... (P03)

Besoin d’avoir un
sentiment de
confiance envers les
professionnels de la
santé

« Je me sentais respecté et je les respectais aussi dans leur travail, mais je me sentais beaucoup
respecté dans mon état. (...) Il y a une relation de confiance qui s’est installée. » (P02)
« Ils comprennent et ils sont compatissants... [les infirmiers et infirmieres] » (P05)

Besoin de pouvoir
partager aux proches
sur la situation vécue
et d’étre écouté

« On a eu beaucoup de conversation émotive, tous les deux [avec sa sceur]. Ca m’a fait du bien. »
(PO1)
« Puis 1a, je me suis senti comme soulagé de partager avec eux! [avec ses filles] » (P05)

4. Psychologiques

Besoin reli¢ au
changement de style
de vie causé par la
maladie

« C’est bien d’avoir une routine parce que c’est rassurant. Mais il n’y a plus vraiment de surprise dans
ma vie! Il n’y a plus rien de surprenant comme quand j’étais active et quand je travaillais! (...) Ma vie
tourne autour de ¢a, maintenant! Je suis comme un petit bébé : je dors, je mange puis je vais a la salle
de bain... » (P02)

Besoin de mettre en
ceuvre différentes
stratégies d’adaptation
(adopter une pensée
réaliste)

« Je magasine en ligne, je m’achéte des vétements sans me déplacer, des trucs qui sont jolis, ca me
fait du bien! Ce n’est pas toujours bien de rester en pyjama toute la journée, c¢a affecte le moral!
(...) Jessaie d’avoir une vie relativement normale, malgré la fatigue et tout! » (P02)




« Quand tu t’assois sur ton bobo, il parait 2 fois plus gros et il fait 2 fois plus mal. Tu y penses trop,
tu te focalises dessus, tu le nourris! Je n’ai pas le temps de le nourrir, je ne veux pas (...) Je me léve
le matin, je suis contente d’étre 1a. » (P03)

Besoin reli¢ a la perte
de I’emploi

« C’est ce qui m’a fait le plus mal au cceur, de ne plus pouvoir aller travailler... On m’arrache de la
vie active! Attends un peu, je suis rendue invalide, wow! » (P03)
« J’ai fait mon deuil de mon travail... Cela a ét¢ difficile parce que j’aimais beaucoup ¢a... » (P02)

Besoin d’avoir un
soutien social

« Ils se sont rapprochés [famille et amis envers lui]. Pour le mieux! » (PO1)
«Je trouve que les gens sont plus gentils. » (P04)

Besoin 1ié aux

« C’est ’inversement des roles, je suis moins dynamique, je suis moins active, donc (conjoint) a pris

5. Sociaux changements dans les  beaucoup de place dans la maison! Je ne sens pas qu’il m’a tassé de notre quotidien. On fait encore
roles familiaux beaucoup de choses ensemble a la maison. On les fait difféeremment! » (P02)
« C’est ma fille qui vient me laver! » (P05)
« Parfois je trouve que cela n’a aucun sens! Pourquoi moi? Il y a tellement de questions auxquelles
on n’aura pas la réponse. On peut essayer d’en trouver, mais c’est tellement personnel, tout ¢a, la
Besoin reli¢ a la quéte  vie, la mort (...) J’ai trouvé quelques réponses! 11 y a beaucoup de gens qui se cherchent et qui
de signification écrivent des livres pour aider les autres. J’en ai lu quelques-uns, puis je m’en sers encore dans mes
6. Spirituels réflexions... » (P02)
« Pour moi ce n’est pas une fin, en soi. L’enveloppe, oui, ¢a va étre fini. » (P03)
Besoin d’avoir des «Je crois en la vie au-dela! Je crois en Dieu. Je ne suis pas pratiquant, mais tres croyant. » (PO1)
croyances religieuses  « Je trouve que j’ai une belle spiritualité qui m’aide a traverser des petits moments quand j’ai un
et spirituelles moment de découragement » (P02)
Besoin d’aide pour les  « J’ai la popote roulante 2 fois par semaine! Je suis bien content d’avoir ¢a (...) J’étais bien content,
AVD et AVQ je la connaissais depuis des années déja! [la personne a 1’aide au ménage] » (P01)
« J’ai des travaux a faire autour de la maison que je ne suis plus capable de faire et mon fils est ici...
11 les fait! » (P04)
Besoin d’aide pour les  « Il faut que je prévoie le temps de route qui est environ 1h15, je me Iéve trés tot. (...) Il faut que je
déplacements vers les  me prépare d’avance et que je le sache d’avance pour me préparer. » (P02)
centres hospitaliers « Pour nous, c’est plus facile se rendre a 1’hopital de (village) qu’a (ville)! Mais, quand il fait beau, il
7. Pratiques urbains fait beau! » (P05)

« Vendredi il faut que j’aille a (ville), je me suis organisée toute seule parce qu’il n’y a pas de
transport. Il faut que tu t’arranges. » (P03)

Besoin d’aide pour les
déplacements dans le
milieu rural

« Le transport adapté... Il faut le demander longtemps en avance... (...) J’ai déja vu le Dr. [son
médecin de famille] venir chez un de mes voisins. Je 1’ai vu, puis je me suis dit « Il passe aux maisons,
lui! (...) Un médecin qui vient me voir a la place que j’aille le voir! Quand qu’il juge qu’il faut que je
sois vu, qu’il soit disponible et qu’il prévoit quelque chose pour venir me rencontrer. Ca serait
I’idéal! » (P05)
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4.7.2 Les soins et services infirmiers en milieu rural

Le Tableau 4 présente les résultats concernant les soins et services infirmiers offerts
aux personnes en SPFV a domicile dans le milieu rural retenu et sont catégorisés par thémes,

selon trois dimensions retenues du mode¢le de Patton (1997).

La premiere dimension a permis aux infirmieres d’identifier leurs différents rdles en
SPFV a domicile. Elles soulignent I’importance de I’évaluation de I’état physique et mental
de la personne en SPFV dont I’objectif principal est d’améliorer la qualité de vie. Les
participantes soulignent la prise en compte des informations apportées par les proches dans
I’évaluation globale de la personne malade. L’enseignement et le soutien apportés a la
personne et aux proches ont été décrits comme étant centraux pour faciliter le maintien a
domicile. Toutefois, elles rapportent avoir de la difficulté a répondre aux besoins
psychologiques et spirituels, notamment en raison du manque de temps. Les infirmiéres
rapportent que la présence d’un comité de SPFV qui se rencontre de fagon hebdomadaire et
qui comprend une infirmiére du CLSC, une infirmiére de liaison, un médecin, un
ergothérapeute ainsi qu’une travailleuse sociale facilite I’accés aux soins et services ainsi

qu’aux services d’autres professionnels.

La seconde dimension portait sur I’engagement des infirmiéres dans les SPFV a domicile.
Parmi les forces mentionnées, le soutien de I’équipe a été souligné par 1’ensemble des
participantes. L implication des infirmicres dans la prestation des SPFV, la communication
et ’entraide ont été rapportées comme des facilitateurs au sein de 1’équipe lors de situations
difficiles. Elles soulignent qu’étant donné qu’ils ont une « petite équipe » et que « tout le
monde se connait », il est souvent plus facile d’étre efficace et de trouver des solutions

rapides.

Toutefois, des défis au niveau organisationnel sont rapportés. Les soins a domicile, qui
incluent différents types de clientéles, notamment celle en soins palliatifs, demandent plus
de temps afin d’offrir des soins de qualité. Le manque d’infirmiéres et d’autres professionnels

de la santé (p.ex.: ergothérapeute et auxiliaires de santé et de services sociaux) a pour
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conséquences que certains services ne peuvent étre offerts. Le manque d’infirmiéres a un
impact négatif sur le suivi et la réponse aux besoins des personnes en SPFV a domicile et

I’équipe de soins rapporte ressentir une pression supplémentaire en raison de cette pénurie.

Bien qu’un service de soins infirmiers 24h/24, 7 jours/7 soit offert a I’ensemble des
personnes en SPFV a domicile, des inégalités dans le milieu rural étudié sont rapportées. Les
participantes soulignent que les grandes distances a parcourir, notamment les soirs et les fins
de semaine et qui peuvent totaliser pres de 130 km de méme que le manque d’infirmiéres
rend impossible la réponse a tous les besoins. En conséquence, on rapporte de nombreux
transferts a 1’'urgence chez la clientéle en SPFV. Dans le méme sens, des inégalités dans le

service de livraison de produits pharmaceutiques a domicile sont également rapportées.

Par ailleurs, I’absence de médecins disponibles les soirs et les fins de semaine est un défi
de taille mentionné par I’ensemble des participantes et une cause de transfert vers les centres
hospitaliers. Ainsi, la possibilité de mourir a domicile peut parfois s’avérer impossible. Selon
les participantes, bien que la Loi concernant les soins de fin de vie du Gouvernement du
Québec précise que 1’ensemble des soins palliatifs et de fin de vie de qualité doivent étre
fournis 1a ou se trouve la personne, incluant la sédation palliative continue (Légis Québec,
2021), force est de constater que I’accessibilité a ces soins et services est inégale et parfois

inexistante en milieu rural.

Du point de vue professionnel, des défis reliés a la pratique clinique dont le manque de
formation en SPFV a été mentionné par tous. Bien que toutes les participantes aient t¢émoigné
leur intérét a recevoir de la formation en SPFV, aucune d’entre clles n’en a suivi récemment.
Le manque d’équipes dédiées et de personnes ressources en SPFV de méme que le manque
d’assurance a offrir ces soins ont été soulignés. La confidentialité est rapportée comme un

enjeu fréquent étant donné la proximité des personnes résidant dans le milieu rural.

Finalement, la troisiéme dimension rapporte certains éléments nécessaires pour réussir le
maintien a domicile, notamment I’importance d’une discussion concernant la fin de vie afin

de mieux coordonner et planifier les soins de fin de vie a domicile, tout en respectant les
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désirs de la personne et ses proches. La présence et I’implication des proches ont également
¢été décrites comme indispensables, sans quoi le maintien ainsi que la fin de vie a domicile
¢taient impossibles. Les infirmiéres ont rapporté que 1’offre de soutien aux proches est
primordiale pour assurer leur bien-étre et conséquemment, faciliter le maintien a domicile,
de méme que la présence d’une équipe interdisciplinaire formée et disponible. La présence
d’un médecin et la collaboration des infirmiéres pour le soulagement de la douleur ont été
mentionnées a plusieurs reprises. Finalement, un environnement physique favorable doit étre

considéré afin d’offrir des soins de qualité tel que désiré.



Tableau 4. Description des soins et services infirmiers offerts aux personnes en SPFV a domicile en milieu rural

Dimensions (Patton, 1997)

Thémes

Verbatims

1. Les ressources
nécessaires pour 1’offre
des SPFV a domicile et les
activités réalisées avec les
ressources disponibles

Roles des
infirmiéres dans
les différents
domaines de
besoins

« Notre but, c’est toujours le confort! » (106)

« Evaluer ou il y a des besoins, orienter le client avec les différents intervenants qui pourraient aider dans la situation. » (102)
«Je ne suis pas 'infirmiére du malade, je suis I’infirmiére du monde a la maison. Je suis I’infirmiére de la conjointe, du
conjoint, je suis 1I’épaule! Ca ne se limite pas a la personne en fin de vie! C’est dans son environnement social aussi (...) Par
rapport aux besoins spirituels de la personne, je peux en jaser, mais je n’aurai jamais le temps pour approfondir. » (107)

Présence d’un
comité en SPFV et
de plusieurs
professionnels de
la santé impliqués

« C’est une fois par semaine le mercredi, puis pour les gens qui sont suivis en soins palliatifs, c’est plus facile pour eux
d’obtenir certains services ou prét de matériel! Et d’avoir accés justement aux professionnels comme les physiothérapeute,
ergothérapeute et compagnie! Nutritionniste... » (103)

« Si on a besoin d’une hospitalisation pour la douleur trop intense, le patient va éviter de passer par 1'urgence, si c’est de
jour! » (104)

Garde infirmiére
24/7 offerte

« Ils sont inscrits a des services 24/7! Ils peuvent appeler, a n’importe quelle heure, le soir, la nuit ou la fin de semaine, il y a
toujours une infirmiére de garde pour cette clientéle, spécifiquement! » (104)

2. Engagement des
participantes dans les
SPFV et dans les activités
ainsi que les réactions des
participantes sur les SPFV
a domicile en milieu rural

Forces

Soutien de I’équipe : « Il y a une trés grande communication et une grande solidarité au niveau de 1’équipe! Je pense que
c’est la raison pour laquelle tout fonctionne trés bien malgré le manque de personnel, puis malgré les cotés négatifs qu’on
trouve souvent dans notre quotidien a cause de la surcharge de travail! L’équipe se soutient. » (104)

Petite équipe : « En étant une petite équipe, la connaissance au niveau des situations exactes des patients est bonne parce
qu’on se parle beaucoup! On connait les pharmaciens, les médecins et les infirmiers au GMF. Si on est mal pris, on est
rarement mal pris longtemps! On a des bons contacts. » (104)

Défis au niveau
organisationnel

Manque de ressources : « Si on a besoin d’un lit électrique pour un patient, on peut avoir un délai de 3-4 jours, ce qui est
beaucoup pour un patient en fin de vie! (...) Au niveau infirmier, il manque des infirmiéres et on n’est pas remplacée ! » (104)
Organisation du travail : « Il y a des périodes que la charge au niveau des soins palliatifs va étre moins importante. Mais si
quelques soins palliatifs arrivent dans ta charge de cas, les besoins augmentent, et il n’y aura pas une infirmicre de plus qui
va étre déployée! » (103)

Soins et services 24h/24, 7 jours/7, inégaux : « Tu passes beaucoup de temps dans ton auto, puis ce temps-1a tu ne le prends
pas pour tes clients! (...) Les infirmicres qui sont sur le 24/7 ont un gros secteur d’activités, puis I’infirmiére est toute seule.
Ce n’est pas toujours évident... » (I07)

« Si un patient va moins bien en soirée ou de nuit, on n’a pas accés au médecin donc on va référer a I’hopital. » (101)

Soins non offerts : « Je n’ai pas eu vent qu’il y avait de la sédation palliative qui se faisait a domicile! » (105)

«Ily a des infirmiéres qui vont moins aller vers le déces a domicile parce que cela demande une intensité de soins importante.
J’ai travaillé dans deux équipes, puis dans une, il y avait peu de décés a domicile parce qu’il n’était pas présenté...» (104)

Défis au niveau de
la pratique
professionnelle

Manque de formation : « Il manque beaucoup les formations et elles sont nécessaires! » (106)

« Chaque personne dans son secteur a des soins palliatifs, mais on n’a pas eu de formation spécifique. Je pense que la formation
pourrait grandement aider. » (I01)

Absence d’équipe dédiée/de personne ressource : « C’est impossible de tout retenir avec tous les autres types de soins qu’on
a au travers! » (104)

Enjeu confidentialité : « Pour la confidentialité c’est un désavantage... L’information circule assez rapidement! Parfois ce
sont des fausses informations aussi. Du bouche a oreille, il y en a beaucoup! » (104)
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4.8 DISCUSSION

Cette étude a permis de mettre en lumiére les nombreux besoins des personnes atteintes
de cancer nécessitant des SPFV a domicile, en milieu rural ainsi que les soins et services
infirmiers qui leur sont offerts. Le cadre de soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008)
a contribué a décrire les différents besoins en SPFV, dans un contexte de ruralité et de

répondre au premier objectif de I’é¢tude (Tableau 3).

Les résultats soulignent la présence de différents besoins, et ce, dans tous les domaines
de besoin. Du c6té des besoins physiques, plusieurs sont rapportés, peu importe le type de
cancer et le moment de la trajectoire de soins. Lee et Ramaswamy (2020) soutiennent en ce
sens que les symptomes physiques fluctuent selon le type de cancer et le moment dans la
trajectoire de SPFV de cancer. Ces besoins non satisfaits ont un impact sur les habitudes de
vie de la personne, d’autant plus que certains symptomes, comme la douleur, augmentent
souvent dans les derniers mois de vie (Seow, Guthrie, et al., 2021). Il est d’autant plus
nécessaire de répondre rapidement a ces besoins afin de favoriser la qualité de vie tout au

long de la trajectoire des SPFV.

Bien que certaines études décrivent les difficultés d’acceés aux ressources
informationnelles en milieu rural, et plus précisément a des professionnels de la santé
spécialisés (Chen et al., 2019; Loughery et Woodgate, 2015), I’ensemble des participants de
cette étude ont rapporté étre satisfaits quant a leur acceés aux ressources professionnelles
spécialisées. Toutefois, le besoin d’avoir de I'information sur les différentes ressources
disponibles, ainsi que le besoin d’avoir de I’information sur certains soins, tel que 1’aide
meédicale a mourir sont soulevés. En effet, certains auteurs décrivent de nombreux besoins
informationnels liés au manque d’information sur les services et les soins accessibles aux
personnes en SPFV (Carter et al., 2011; Loughery et Woodgate, 2015). De plus, il a été
rapporté que la personne atteinte de cancer n’était pas toujours a 1’aise de poser ses questions
en raison de I’anxiété vécue lors des rencontres avec les différents professionnels. Cette

situation est pourtant 1’opposé de ce que I’approche palliative suggere, soit la participation
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active de la personne malade a ses soins et la possibilité de répondre aux différentes

préoccupations durant la trajectoire de maladie (ACSP, 2015).

Du coté des besoins émotionnels, comme le précise Seow et al. (2011), "anxiété est
fréquemment rapportée en raison des conséquences liées a la maladie. Notre étude a permis
de mettre en lumicre le sentiment de sécurité vécu quant au fait de recevoir des SPFV a
domicile dans un contexte rural. Les participants ont mentionné étre rassurés et
reconnaissants de recevoir des soins a leur domicile. L environnement du domicile a donc

un impact sur le bien-étre émotionnel malgré les soins et services offerts.

Dans le domaine des besoins psychologiques, plusieurs stratégies d’adaptation a
I’expérience de la maladie dans la trajectoire de soins ont été¢ décrites pour faire face a la
maladie, notamment I’adoption de la pensée réaliste. En effet, vivre le moment présent,
continuer d’avancer et se fixer des objectifs réalistes sont décrits dans la littérature (Garcia-
Rueda et al., 2016). Bien que les changements de 1’image corporelle et les signes de la
maladie visibles puissent toucher la perception de soi sont décrits par certains auteurs
(Garcia-Rueda et al., 2016), les résultats de cette étude suggerent que certains changements
physiques causés par la maladie, comme la perte de cheveux ou les changements dans le

poids peuvent aussi étre vécus de fagon positive dans 1I’expérience du cancer.

Du point de vue des besoins sociaux, comme le mentionnent plusieurs auteurs
(Applebaum et al., 2014; Garcia-Rueda et al., 2016; Lee et Ramaswamy, 2020), le soutien
social dans I’expérience de soins est rapport¢ comme incontournable dans le processus
d’adaptation et d’acceptation de la maladie. De fait, les liens sociaux peuvent se renforcer et
certains mentionnent s’étre rapprochés de leurs conjoints ou conjointes en raison de la
maladie et vivre positivement les changements dans les roles. L’étude de Lee et Ramaswamy
(2020) présente des résultats similaires et précise que I’expérience de cancer a un stade
avancé favoriserait davantage d’intimité dans les relations conjugales. De plus, il semble
qu’en milieu rural, le fait de connaitre les professionnels du réseau de santé local et les

ressources offrant de I’aide a domicile soit positif et rassurant, tout comme le mentionne
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I’é¢tude de Loughery et Woodgate (2015) qui soutient également que les liens étroits

entretenus en milieu rural contribueraient au bien-étre psychologique et émotionnel.

Par ailleurs, les besoins spirituels sont décrits en termes de croyances religieuses et
spirituelles qui aident a traverser des moments plus difficiles liés a la maladie. Plusieurs ont
partagé étre a la recherche de significations personnelles sur la vie et la mort. En effet, selon
I’é¢tude de Garcia-Rueda et al. (2016), la recherche de compréhension de la vie est
couramment vécue et constitue un élément positif lorsqu’un nouveau sens a celle-ci est

donné.

Finalement, les besoins pratiques sont rapportés en termes de besoin d’aide pour les
activités de la vie quotidienne et domestique, pour les déplacements dans le milieu rural et
vers les centres hospitaliers urbains. Comme le suggérent Loughery et Woodgate (2015), les
défis reliés aux déplacements vers les centres spécialisés urbains, le temps requis ainsi que
I’organisation nécessaire que ces déplacements nécessitent sont bien réels. Les conditions
météorologiques hivernales peuvent également complexifier ceux-ci. De plus, la présence
d’inégalité quant a ’acces aux ressources, en termes de visites médicales et aux services de
transports adaptés, est une difficulté supplémentaire qui entraine des conséquences sur la vie

quotidienne des personnes recevant des SPFV a domicile en milieu rural.

Le deuxieme objectif de I’é¢tude visait a décrire les soins et services infirmiers offerts

en SPFV a domicile en milieu rural.

Les résultats rapportent certaines forces et plusieurs défis reliés a la pratique en SPFV
en milieu rural (Tableau 4). Les participantes ont partagé que le soutien des membres de
I’équipe et le fait d’étre une petite équipe étaient facilitant dans le contexte de SPFV a
domicile en milieu rural. Concernant les défis rapportés, I’ensemble des participantes ont
discuté des grandes difficultés causées par le manque de ressources professionnelles. Kirby
et al. (2016) décrivent cette problématique comme étant une situation chronique vécue dans
les milieux ruraux. Comme Kaasalainen et al. (2012) le décrivent, le manque de

professionnels de la santé, notamment les médecins, engendre des transferts vers les hopitaux
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qui pourraient étre évitables. De plus, le manque de ressources infirmi¢res met davantage de
pression sur 1’équipe puisque chaque infirmiére se retrouve avec un plus grand nombre de
personnes malades sous sa responsabilité. L’étude de Tedder et al. (2017) présente des
résultats similaires qui soutiennent que les défis reliés au recrutement et a la rétention de

professionnels de la santé en milieu rural augmentent la charge de travail des infirmicres.

Bien que les participantes de cette étude rapportent offrir des services de soins
infirmiers 24h/24 et 7jours/7, ceux-ci comportent de nombreuses lacunes liées notamment a
la distance pour se rendre a domicile, a la présence d’une seule infirmiére pour I’ensemble
du territoire les soirs et la fin de semaine et au peu de couverture médicale dans ces moments.
La distance a parcourir est un défi de taille rapportée dans différentes études (Kaasalainen et
al., 2012; Tedder et al., 2017) et qui a comme conséquence des transferts vers les centres
hospitaliers qui pourraient étre évités et qui diminue la qualité des soins offerts a domicile.
Les personnes atteintes de cancer qui vivent en milieu rural sont donc susceptibles d’étre
hospitalisées plus fréquemment (Partenariat canadien contre le cancer, 2017) que celles en

milieu urbain et la réponse aux besoins a domicile est plus difficile.

Les besoins de formation en SPFV sont réels (Santé¢ Canada, 2018) et bien décrits dans
la littérature (Kaasalainen et al., 2011; Kirby et al., 2016; Tedder et al., 2017). Cette étude a
permis de mettre en lumiére le souhait des infirmieres d’étre davantage formées afin de mieux
répondre aux besoins des personnes qu’elles soignent et de se sentir plus en confiance lors
de la prestation de ces soins. Les participantes ont également souligné que les SPFV
requicrent des connaissances spécifiques. Toutefois, en plus d’avoir peu de formation,
aucune équipe spécialisée dédi¢e aux SPFV ni d’infirmiére ressource ne sont accessible en
milieu rural. De plus, les personnes en SPFV se retrouvent dans la méme trajectoire de soins
que d’autres personnes ayant d’autres conditions de santé et types de soins, comme des suivis
post-opératoire pour une prothése de la hanche, des personnes agées ayant des plaies
complexes et/ou chroniques ou pour I’administration d’antibiotiques intraveineux. De fait,
bien que le manque de formation des infirmicres soit décrit et que 1’amélioration de la

formation de base et continue soit nommée comme condition pour I’amélioration de la
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qualité des soins palliatifs dans la Politique en soins palliatifs et de fin de vie ainsi que dans
le Plan de développement des SPFV 2015-2020 (MSSS, 2010, 2015), que I’Ordre des
infirmieres et infirmiers du Québec (OIIQ) ait indiqué dans son mémoire présenté a la
Commission spéciale sur la de mourir dans la dignité que la formation était un défi a relever
de facon «urgente et intensive » (OIIQ, 2010a), les besoins de formation sont toujours
actuels et les besoins en SPFV seront en constante augmentation dans les années a venir

(INSPQ, 2021).

4.9 IMPLICATIONS

Cette ¢tude souligne les différents besoins des personnes atteintes de cancer, le manque
d’équipe dédiée et de personnes ressources, ainsi que le besoin de formation des infirmiéres
ceuvrant a domicile en milieu rural aupres des personnes atteintes de cancer en SPFV. Afin
d’étre en mesure de superviser et soutenir les équipes locales qui offrent des SPFV en milieu
rural, il serait pertinent qu’une équipe de consultation spécialisée soit mise en place et
accessible a distance, tel que proposé dans la Politique de soins palliatifs de fin de vie (MSSS,
2010), notamment a I’aide de la télémédecine. Un mécanisme de communication et de
soutien a distance constant pourrait ainsi favoriser la qualité de vie et la réponse aux besoins
de plusieurs personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile en milieu rural. De plus, les
besoins en SPFV seront en constante augmentation dans les années a venir en raison du
vieillissement de la population et de la croissance démographique (CCSCC, 2018). En
conséquence, le besoin de ressources diiment formées souligné dans cette étude est

primordial.

En effet, afin de répondre aux besoins complexes de personnes en SPFV, la formation
continue est primordiale et la qualit¢ des soins est étroitement liée aux compétences des
professionnels de la santé (MSSS, 2016). Le MSSS (2016) propose d’ailleurs un Cadre de
référence sur le développement des compétences en soins palliatifs et de fin de vie en raison

du grand besoin de formation des professionnels de la santé et bénévoles en SPFV au Québec.
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De fait, il s’agit d’un guide pour offrir de la formation dans les différents établissements de

santé.

4,10 LIMITES DE L’ETUDE

D’abord, la taille d’échantillon de 1’étude ne permet pas de généraliser les résultats sur
les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural,
ainsi que les soins et services infirmiers offerts a 1’ensemble de ces populations. Aussi,
plusieurs définitions du terme « milieu rural » sont utilisées dans la littérature. De fait, la
comparaison a d’autres études en milieu rural peut étre limitée. Par ailleurs, comme cette
¢tude a ét¢ menée lors de la pandémie COVID-19, toutes les entrevues ont dii Etre complétées

par téléphone.

4.11 CONCLUSION

Les résultats de cette étude ont permis de mettre en lumicre les besoins des personnes
atteintes de cancer qui regoivent des SPFV a domicile en milieu rural ainsi que de décrire les
soins et services infirmiers qui leur sont offerts. Le cadre conceptuel qui comprend le cadre
de soins de soutien (Fitch et al., 2008) et le modele opérationnel de Patton (1997) adapté par
Fillion et al. (2011), a ét¢ utile pour soutenir les deux objectifs de 1’étude. Peu d’études se
sont attardées précisément aux besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile
en milieu rural. Il est primordial que les différents professionnels de la santé tiennent compte
des besoins spécifiques de cette population afin de favoriser le maintien a domicile, comme
’organisation et le temps requis par les nombreux déplacements vers les milieux urbains, les
inégalités d’acces aux transports adaptés ainsi qu’aux visites a domicile médicales, le besoin
d’information au sujet des SPFV et les ressources disponibles. Cependant, plusieurs obstacles
a ’offre de SPFV a domicile de qualité pour répondre aux différents besoins doivent étre
considérés, notamment les grandes distances a parcourir, les ressources professionnelles
limitées, le manque de formation, 1’absence d’équipe dédiée et de lien avec une équipe de

consultation d’un centre spécialisé¢ qui pourrait offrir un soutien constant a I’équipe locale
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par télémédecine. Cette solution pourrait favoriser le maintien a domicile et éviter les
transferts inutiles aux urgences. Les études futures devraient s’attarder plus spécifiquement
a développer des modéles de soins infirmiers en SPFV a domicile en contexte de ruralité afin
d’assurer I’accessibilité ainsi que la qualité des soins offerts et de répondre aux différents

besoins spécifiques dans ce contexte.
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CONCLUSION GENERALE

Le but principal de cette étude était de mieux comprendre les besoins des personnes
atteintes de cancer qui regoivent des SPFV a domicile en milieu rural afin de leur offrir des
soins et services infirmiers appropriés en temps opportun dans la trajectoire de la maladie.
Les deux objectifs poursuivis étaient : 1) d’explorer les besoins des personnes atteintes de
cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural, et ; 2) décrire les soins et services
infirmiers qui leur sont offerts. Les personnes atteintes de cancer en milieu rural ont un acces
limité aux SPFV de qualité et conséquemment, certains besoins demeurent non répondus. En
plus, les infirmieres ceuvrant en SPFV a domicile en milieu rural sont confrontées a plusieurs
défis, ce qui complexifie I’offre de soins équitable dans un méme milieu. Ainsi, le cadre des
soins de soutien en oncologie (Fitch et al., 2008) a permis de spécifier les domaines de
besoins insatisfaits des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en
milieu rural afin de connaitre les interventions indispensables pour y répondre. Le modéle
opérationnel de Patton (1997) adapté par Fillion et al. (2011) a donné 1’occasion de décrire
les soins et services infirmiers offerts en SPFV a domicile a I’aide des différentes dimensions

présentes dans le modéle.

Afin de répondre aux différents besoins des personnes atteintes de cancer en SPFV a
domicile en milieu rural, I'implication de I’infirmiére est primordiale. En effet,
I’enseignement effectué auprés des personnes atteintes de cancer en SPFV ainsi que leur
proche est indispensable pour favoriser le maintien a domicile. Cependant, I’acceés aux SPFV
a domicile en milieu rural demeure inégal et I’étude aura permis de confirmer les difficultés
qui y sont rattachées. Bien que les infirmicres désirent offrir des soins de qualité, les
différents défis présents en milieu rural nuisent a 1’amélioration des soins et services
infirmiers de qualité. L’éducation en SPFV aux infirmiéres a travers des formations doit étre

davantage développée.
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L’étude suggere une meilleure compréhension des besoins des personnes atteintes de
cancer en SPFV a domicile en milieu rural ainsi que des défis reliés aux soins et services
infirmiers actuellement offerts. L’infirmiere pourra orienter ses interventions afin qu’elles
soient spécifiques a la personne vivant au milieu rural et le soutien de celle-ci pourra étre
davantage adapté. Il importe de reconnaitre I’importance des besoins autres que physiques,
tels que les besoins émotionnels, psychosociaux, spirituels et pratiques afin d’offrir des soins
de soutien complets a la personne malade et ses proches. De fait, les SPFV pourront étre
davantage centrés sur la personne plutdt que sur la maladie et étre dispensés en fonction des
différents besoins au lieu du pronostic, comme il est proposé dans 1’étude de Radbruch et al.

(2020).

D’un point de vue organisationnel, les précisions décrites sur les soins et services
offerts ainsi que les défis qui y sont rattachés contribueront a avoir une meilleure
compréhension de la prestation des SPFV a domicile dans ce contexte. Plusieurs pistes de
solution afin d’améliorer la qualité des soins et d’assurer la continuité de ceux-ci a domicile
en milieu rural sont précisées. Le rehaussement de la formation initiale et continue en SPFV
est nécessaire afin que les professionnels de la santé soient compétents et que les soins soient
de qualité. La présence d’une équipe dédiée ou d’une infirmicre ressource ainsi que
I’augmentation du nombre de ressources doivent également étre considérées afin de pouvoir
assurer la réponse aux différents besoins complexes en SPFV et la continuité des soins. De
fait, plusieurs transferts aux urgences pourront étre évités et le maintien a domicile sera
davantage respecté lorsqu’il est souhaité, dans le but d’améliorer la qualit¢ de vie des

personnes atteintes de cancer et leurs proches.

Les recherches futures devraient porter plus spécifiquement a des modéeles de soins
infirmiers en SPFV a domicile en contexte de ruralité afin d’assurer la qualité¢ des soins
offerts et de répondre aux besoins spécifiques dans ce contexte, de sorte que ces soins soient

accessibles pour tous.
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ANNEXE II : APPROBATION DES COMITES D’ETHIQUE

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

Québec e

Québec, le 15 juillet 2020

Madame Johanne Hébert, chercheuse
Université du Québec & Rimouski

Objet : Approbation finale
Projet # 2021-2044, SPPL_, intitulé: «Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de
cancer nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie & domicile en milieu rural».

Madame,

Le Comité d'éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
de la Capitale-Nationale a fait 'examen des corrections qui lui ont été soumises concernant le projet
cité en titre, en comité délégué.

Les documents suivants ont été présentés aux fins d'évaluation du dossier:
* F20 - 6082, Réponses aux conditions du CER

Autres documents (Attestation scientifique.docx)

Lettre de collaboration (Lettre pdf)

Lettre de collaboration (LettreSAPA pdf)
Outils d'évaluation et questionnaires (GuideEntrevuelnf_V1.docx) [date : 21 avril 2020, version

LI

1]

« Outils d'évaluation et questionnaires (QuestionnaireSociodémolnf_V1.docx) [date : 21 avril
2020, version : 1]

« Outils d'évaluation et questionnaires (QuestionnairesSociodémoPAC_V1.docx) [date : 21 avril
2020, version : 1]

« Formulaire d'information et de consentement (ConsentementinfV1.docx) [date : 21 avril 2020,
version : 1]

« Formulaire d'information et de consentement (ConsentementPACV1.docx) [date : 21 avril 2020,
version : 1]

« Outils d'évaluation et questionnaires (GuideEntrevuePAC_V1.docx) [date : 21 avril 2020,

version : 1]

Protocole de recherche (ProtocoleV1.docx) [date : 21 avril 2020, version : 1]

Fichier engagement chercheur (Engagement du chercheur.pdf)

« Outils d'évaluation et questionnaires (GuideEntrevue_Inf_2020-06-23.docx) [date : 23 juin
2020, version : 2]

« Outils d'évaluation et questionnaires (QuestionnaireSociodémo_Inf_2020-06-23.docx) [date :
23 juin 2020, version : 2]

« Outils d'évaluation et questionnaires (QuestionnaireSociodémo_PAC_2020-0-23.docx) [date :
23 juin 2020, version : 2]

« Documents pour recrutement (Feuillet de recrutement_Inf_2020-06-23.docx) [date : 23 juin

\oprcbation frale =t &
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2020] (Derniére version : 2020-07-14)

« Documents pour recrutement (Feuillet de recrutement_PAC_2020-06-23.docx) [date : 23 juin
2020] (Derniére version : 2020-07-14)

« Formulaire dinformation et de consentement (FIC_Inf_2020-06-23.docx) [date : 23 juin 2020,
version : 2] (Demiére version : 2020-07-14)

« Formulaire dinformation et de consentement (FIC_PAC_2020-06-23.docx) [date : 23 juin 2020,
version : 2] (Demiére version : 2020-07-14)

« Outils d'évaluation et questionnaires (GuideEntrevue_PAC_2020-06-23.docx) [date : 23 juin
2020, version : 2]

« Protocole de recherche (Protocole_2020-06-23.docx) [date : 23 juin 2020, version : 2] (Demiére
version : 2020-07-15)

Ainsi, je vous informe que le résultat de I'examen éthique et scientifique de ce projet de recherche est
positif et que le comité d'éthique approuve le projet #2021-2044, SPPL_ jusqu'au 15 juillet 2021, ainsi
que les documents ci-haut mentionnés.

Je vous rappelle qu'il est important de toujours utiliser la derniére version approuvée du formulaire
dinformation et de consentement. Le formulaire diinformation et de consentement portant les
signatures originales doit étre conservé dans les dossiers du chercheur et une copie remise au

participant.
Je vous souhaite un bon succés dans la réalisation de ce projet.

Je vous prie de recevoir, Madame, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

Jean Maziade

Médecin

Président CER-S santé des populations et premiére ligne
CIUSSS de la Capitale-Nationale

Approbason finale sute & fapprobation condionnelo
NAGANO Euroau do Gastion des projots de recherche du CIUSSS do la Capiale-Nasonale, 418 821.9973 2i2
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Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

Québec e

Québec, le 03 septembre 2020

Madame Johanne Hébert
Chercheuse
Université du Québec & Rimouski

Objet : Approbation du formulaire F1-6444, Formulaire de demande d'amendement a un projet
de recherche

Projet #2021-2044, SPPL_, intitulé: « Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de
cancer nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie & domicile en milieu rural ».

Madame,

Je vous informe que le Comité d'éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et
premiére ligne du CIUSSS de la Capitale-Nationale a pris connaissance des informations contenues
dans les documents mentionnés ci-dessous.

* F1-6444, Modification / Amendement

Protocole (Protocole_2020-07-19.docx) (Derniére version : 2020-08-10)
FIC (Consentement verbal_Inf_2020-08-18.docx)

FIC (Consentement verbal_PAC_2020-08-18.docx)

FIC (Script verbal_PAC_2020-09-03.1.docx)

FIC (Script verbal_Inf_2020-09-03.1.docx)

. s

En conséquence, je vous transmets par la présente l'attestation de conformité éthique de cet
amendement et des documents qui s'y rapportent.

Je vous prie de recevoir, Madame, I'expression de mes sentiments les meilleurs.

Approbation dun formulakre
NAGANO g e estion des projets de recherche d CIUSSS do Ia Captale-Nafonale, 418 8216673 12
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Annik Moreau

Conseillere en éthique de la recherche

Pour Isabelle Tremblay, vice-présidente du comité d'éthique de la recherche sectoriel en
santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la Capitale-Nationale

Approbascn dun formuare
NAGANG Euroau 0o Qestion des projots de recherche du CIUSSS do la Capiaio-Nasonale, 418 821.9973 2/z2



UQAR

Université du Québec

A Rimondki
CERTIFICAT D’ETHIQUE

Titulaire du projet : Marie-Carmen Gagnon
Unité de recherche : Maitnise en sciences infirmiéres
Direction de recherche :  [Johanne Hebert

) ) Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
Titre du projet : des soins palliatifs et de fin de vie a domicile en milieu rural (CIUSSS de la

Capitale-Nationale #2021-2044, SPPL)

Le CER de I'Université du Québec a Rimouski certifie, conjointement avec la personne titulaire de ce certificat,
que le présent projet de recherche prévoit que les étres humains qui y participent seront traités conformément aux

principes de I'Enoncé de politique des trois Conseils - Ethique de la recherche avec des étres humains ainsi qu’aux

normes et principes en vigueur dans la Politique d’éthique avec les étres humains de 'UQAR (C2-D32).

Réservé au CER
No de certificat : CER-112-861
Période de validité du certificat : Du 11 septembre 2020 au 10 septembre 2021
/ﬁ b /A"” Gt
L B ;
Sylvie Morin, présidente CER-UQAR Date

Certificat émis par le sous-comité d’évaluation déléguée. Ce certificat sera entériné par le CER-UQAR lors de sa prochaine réunion.
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ANNEXE III : FEUILLETS DE RECRUTEMENT

Rimouski Lévis

a participer a une recherche

Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer
nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie a domicile en milieu rural

Vous étes un adulte atteint d’un cancer ?

Vous étes dans la phase de soins palliatifs et de fin de vie (pronostic
d’environ un an et moins) ?

Vous avez des soins et services a domicile ?

Vous étes résident de ?

Les besoins des personnes atteintes de cancer en soins palliatifs et de fin de
vie a domicile vous préoccupent ?

Nous aimerions connaitre votre opinion. La participation implique de participer a une entrevue d’une
durée approximative d’une heure, par téléphone ou en ligne, selon votre convenance.

Pour plus d’informations ou si vous souhaitez participer, veuillez nous
contacter :
Marie-Carmen Gagnon, infirmiére, étudiante a la maitrise en sciences infirmiéres
Tél : (418) 633-7955 ou Gagm0208@ugar.ca

Johanne Hébert, infirmiére, Ph.D., chercheure responsable
Tel : (418) 833-8800 poste 3243 ou Johanne Hebert@ugar.ca
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Fife ey UQAR

Rimouski Lévis

a participer a une recherche

Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer

nécessitant des soins palliatifs et de fin de vie a domicile en milieu rural

e \ous étes infirmier ou infirmiére au Centre intégré universitaire de santé et
services sociaux (CIUSSS) de la Capitale-Nationale, ?

e Vous travaillez au soutien a domicile (SAD), programme soutien a
I'autonomie des personnes agées (SAPA) ?

e Vous avez déja dispensé des soins palliatifs et de fin de vie a domicile ?

Les soins et services infirmiers en soins palliatifs et de fin de vie a
domicile en milieu rural vous intéressent?

Nous aimerions connaitre votre opinion. La participation implique de participer a une entrevue d’une
durée approximative d’une heure, par téléphone ou en ligne, selon votre convenance.

Pour plus d’informations ou si vous souhaitez participer, veuillez nous
contacter :
Marie-Carmen Gagnon, infirmiére, étudiante a la maitrise en sciences infirmiéres
Tél : (418) 633-7955 ou Gagm0208@ugar.ca

Johanne Hébert, infirmiére, Ph.D., chercheure responsable
Tel : (418) 833-8800 poste 3243 ou Johanne Hebert@ugar.ca




ANNEXE IV : FEUILLETS D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
VERBAL

F g UQAR

CapealeNationate
oo
QUébeC L] 4 Rimouski | Lévis

Consentement verbal (au téléphone)

Bonjour,

S’assurer de parler a la bonne personne.

Présentation :

* Mon nom est Mane-Carmen Gagnon

* Je sws étudiante-cherch ala 15e en mfirmiéres 3 'UQAR, campus de Lévis.
Je suis sous la direction de Mme Johanne Hébert inf. PhD | chercheure principale.

But de ’appel :

. Ie\ouszppelkm)ouxdhm,patceqmvouszmmamfsteunmteretaparbctperalemdg
intitulée « Mieux dre les b desp I de cancer né des
somspa]lnnfsetdeﬁndevmadomcﬂeenmﬂmnmnl»zpt’swoupnseomissamdu
fewillet qui vous a été remis.

® Cette étude est réalisée dans le cadre de mes études 3 la maitnse en sciences infirmiéres.

Bon moment :
Est-ce le bon moment pour vous pour que je vous présente 1’étude? Sinon, quand seriez-vous
disponible pour que je vous rappelle?

S’assurer que la personne comprend ql’elle peut poser toutes les questions nécessaires:

* Je vais vous pré 1’étude brie

. Ilsepeutqudymdesmotsqne»ousnecompmnezpas.Nhesxtupasamanetuetame
poser des questions, au besoin.

Description de l’étnde :

. Larechen:heaponrb-t ipal de mieux comprendre les besoins des p
decancerqmrecoxventlessomspalhzhﬁetdeﬁndevm(SPFV)adomm]emmﬂmnrwal
afin de leur offrir des soins et services spécialisés et p pour répondre a leurs
besoins. Nous allons explorer les besoins des p de cancer et décrire les soms
et services infirmiers qui leur sont offerts.

* L’étude comprend deux objectifs.

Participation :

* Votre participation a ce projet 1ste 3 iciper 3 une entrevue d’environ 60 a 90 minutes.
* Vous aurez a répondre a des questi it votre exp de soins palhatifs ou de
ﬁndeweadomxuleetxosdxﬁ'elmtsbesoms(phys:ques 1 1s, émoti ]
psych . ot iques) et quel . - . hiq

(pex : ty'pedeczncer)
® Avec votre permission, cefte entrevue sera gistrée sur un 21 audio.

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (projet 2021-2044)

Version du 2020-09-03

Pagelsur3



Participation volontaire et droit de retrait -

Votre participation 3 ce projet de recherche est volontaire.

Vous étes donc libre de refuser d’y participer.

Vous pouvez également mettre fin 3 votre participation 3 n'importe quel moment, sans
conséquence négative ou préjudice et sans avorr a justifier votre décision. Si vous décidez de
mettre fin 3 votre participation, il est important de me prévenir ou ma directrice, dont les
coordonnées sont incluses dans ce document.

Risques potentiels et inconvéments personnels -

Le temps requis pour participer a ’entrevue pourrait constituer un inconvenient. Si la fatigue
devenait trop incommodante, I’entrevue pourrait étre fractionnée.

11 est possible que certams thémes abordés puissent susciter des émotions ou des réflexions
inconfortables (stress, rappel de souvenirs désagréables, émotions, etc.).

Si cela se produit, vous étes libre de ne pas répondre a certaines questions.

De plus, je powral vous diriger vers une ressource appropnée de votre secteur s1 désiré.

Avantages possibles :

Vous powrrez également contnbuer a I'avancement des connaissances en sciences infirmiéres
et sur le sujet des soms palliatifs.

Confidentialite -

Les chercheures sont tenues d’assurer la confidentialité aux participants.

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites
prévues par la loi.

Votre nom n’apparaitra dans aucun rapport, tous les participants sont identifiés par un code.
Tout le maténel de cette recherche, incluant les enregistrements, seront conservés a 'UQAR,
sur leurs serveurs sécurisés.

Toutes les données seront détruites au plus tard 5 ans swvant la fin de la recherche, soit en
2025.

Les coordonnées des participants seront conservées 1 an suivant la fin du projet, tel quexigé
par le ministére de la Santé et des services soclaux.

Responsabilité des chercheurs et de 1'établissement -

En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits m
ne libérez les cherchewrs ou les institutions impliquées dans leurs obligations légales et
professionnelles.

Personnes-ressources :

1.

[

S1 vous avez des questions ou éprouvez des problémes en lien avec le projet de recherche, ou
s1 vous souhaitez vous en retirer, vous pouvez communiquer avec mol-méme Ou ma
directnice, nos coordonnées sont sur le formulaire d’information que je vous ai déja achemmeé.

Pour toute question concernant vos droits en tant que participante a ce projet de recherche ou
si vous avez des plaintes ou commentaires a formuler, vous pouvez vous adresser ala

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du

CIUSSS de la Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
Version du 2020-09-03

Page 2 sur 3
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Commissaire locale aux plamtes et a la qualité des services du CIUSSS de la Capitale-
Nationale. .

3. Sivous avez des questions d’ordre éthique, vous pouvez vous adresser au Comuté d’éthique
de la recherche sectoniel en santé des populations et premiére higne du CIUSSS de la Capitale-
Nationale.

Leurs coordonnées se retrouvent sur le feuillet d’information qui vous a été acheminé. Si vous le
désirez, je peux vous les mentionner a nouveau.

Etes-vous d’accord de participer i cette étude ? oOui oNon
Est-ce que vous consentez a ce que j’enregistre notre entretien ? ©c Oui 0 Non

Est-ce que vous désirez recevoir les résultats, par la poste ou par courriel, une fois
I’étude terminée ?

oOui oNon

Adresse :

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du
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e UQAR

o
QUébec L] 4] Rimouski | Lévis

Consentement verbal (au téléphone)

Bonjour,
S’assurer de parler a la bonne personne.

Présentation :
*  Mon nom est Marie-Carmen Gagnon
®  Je suis étudiante-chercheure 3 la maitrise en sciences mfirmiéres a 'UQAR, campus de Lévis.
Je suis sous la direction de Mme Johanne Heébert inf. PhD., chercheure principale.

But de I’appel :

* Je vous appelle aujourd’hwi, parce que vous avez manifesté un intérét a participer a 1’étude
intitulée « Mieux comprendre les besoms des personnes attemtes de cancer nécessitant des
soins palliatifs et de fin de vie a domicile en milieu rural » aprés avoir pris connaissance du
femllet qui vous a été remis.

®  Cette étude est réalisée dans le cadre de mes études a la maitrise en sciences infirmiéres.

Bon moment :
Est-ce le bon moment pour vous pour que je vous présente ’étude? Smon, quand seriez-vous
disponible pour que je vous rappelle?

S’assurer que la personne comprend qu’elle peut poser toutes les questions nécessaires:
® Je vais vous présenter 1’étude bridvement.
® Il se peut qu’il y ait des mots que vous ne comprenez pas. N’ hésitez pas 3 m’arréter et a me
poser des questions, au besoin.

Description de I’étude :
But et objectifs :
® Larecherche a pour but principal : Mieux comprendre les besoms des personnes atteintes
de cancer qui regoivent les soms palliatifs et de fin de vie (SPFV) a domicile en milien rural
afin de leur offrir des soins et services spécialisés et personnalisés pour répondre a leurs
besoins.
®  Par cette étude, nous allons explorer les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
des SPFV a domicile en milieu rural et décrire les soins et services mfirmiers qui leur sont
offerts.

Participation :

* Votre participation est sollicitée en tant qu'mfirmiére ceuvrant dans les services de soms
palliatifs et consiste a faire une entrevue d’environ 60 minutes.

*  Vous aurez a répondre a des questions sur votre expérience de soms a domicile en milien
rural auprés des personnes atteintes de cancer en soins palliatifs et de fin de vie (p.ex.:
description des soms et services infirmiers offerts actuellement) et quelques données
sociodémographiques (p.ex. : nombre d’années totales de pratique comme infirmiére).

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du
CIUSSS de la Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
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Avec votre permission, cette entrevue sera enregistrée sur un enregistreur audio.

Participation volontaire et droit de retrait -

Votre participation a ce projet de recherche est volontaire.

Vous étes donc libre de refuser d’y participer.

Vous pouvez également mettre fin 3 votre participation 3 n’importe quel moment, sans
conséquence négative ou préjudice et sans avorr a justifier votre décision. Si vous décidez de
mettre fin 3 votre participation, 1l est important de me prévenir ou ma directrice, dont les
coordonnées sont incluses dans ce document.

S tiels et inconvénients Is -
Le temps requis pour participer a l’entrevue powrrait constituer un inconveénient.
Il est possible que certams thémes abordés puwissent susciter des émotions ou des réflexions
inconfortables (stress, rappel de souvenirs désagréables, émotions, etc.).
Si cela se produit, vous étes libre de ne pas répondre a certaines questions.
De plus, je powrral vous diriger vers une ressource appropnée de votre secteur 51 désire.

Avantages possibles :

Votre participation a ce projet de recherche vous permettra de réfléchir sur I'offre de somns et
services infirmiers en soins palhatifs et de fin de vie 3 domucile, en mulieu rural et de partager
cette expérnence en toute confidentialité.

Vous powrez égzalement contribuer a I'avancement des connaissances dans le domaine des
soins palliatifs en sciences infirmiéres.

Confidentialite -
Les chercheures sont tenues d’assurer la confidentialité aux participants.

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites
prévues par la lo1.

Votre nom n’apparaitra dans aucun rapport, tous les participants sont identifiés par un code.
Tout le maténel de cette recherche, incluant les enregistrements, seront conserveés a 'UQAR,
sur leurs serveurs sécurisés.

Toutes les donnsées seront détruites au plus tard 5 ans swvant la fin de la recherche, soit en
2025.

Les coordonnées des participants seront conservées 1 an suivant la fin du projet, tel qu’'exige
par le mmistére de la Santé et des services sociaux.

Responsabilité des chercheurs et de 1'établissement -

En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits m
ne libérez les cherchewrs ou les institutions impliquées dans lewrs obligations légales et
professionnelles.

Voici les personnes-ressources :

1.

Si vous avez des questions ou éprouvez des problémes en lien avec le projet de recherche, ou
si vous souhaitez vous en refirer, vous pouvez COmMmuNiquer avec mol-méme Ou ma
directrice, nos coordonnées sont sur le feuillet d’informations que je vous a1 acheminé.

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du
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Pour toute question concernant vos droits en tant que participante a ce projet de recherche ou
sl vous avez des plaintes ou commentaires a formuler, vous pouvez vous adresser ala
Commissaire locale aux plamtes et a la qualité des services du CIUSSS de la Capitale-
Nationale.

4. Sivous avez des questions d’ordre éthique, vous pouvez vous adresser au Comité d’éthique
de la recherche sectoniel en santé des populations et premiére igne du CIUSSS de la Capitale-
Nationale.

Leurs coordonnées se retrouvent également sur le feuillet d’'mformation qui vous a été acheminé.
Si vous le désirez, je peux vous les mentionner a nouveau.

Etes-vous d’accord de participer a cette étude ? oOui oNon

Est-ce que vous consentez a ce que j’enregistre notre entretien ? ©c Oui o Non

Est-ce que vous désirez recevoir les résultats, par la poste ou par courriel, une fois
I’étude terminée ?

oOui o Non

Adresse :

Comuité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du
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ANNEXE V : FEUILLETS D’INFORMATION ET FORMULAIRES DE
CONSENTEMENT ECRIT

de h WIWM ] u
Rimouski | Lévis Québec m
Feuillet d’information
L Titre du projet :
Mieux comprendre les besoins des p de cancer nécessitant des soins palliatifs et de fin
de vie a domucile en milieu rural

IL. Responsable et collaborateurs :

Cette recherche est réalisée dans le cadre du projet de recherche de maitrise de Mane-Carmen Gagnon
mfirmiére, dingée par Joh Hébert infirmiére, PhD., du département des sciences de la santé a
r Umverslte du Québec a Rimouski (UQAR), au campus de Lévis.

IV. Introduction :
Vous étes invité (e)apamuperannprwetdemcherche Avant d’accepter de participer a ce projet et de

signer ce fewllet d’infi tion de t, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de
1dé attents t les 12 ts qui sur

Le présent d t vous Li le but de ce projet de recherche, les procédures, les avantages, les

risques et mconvénients, de méme que les données des per avec qui communiquer au besoin.

Le feullet d"inf tion et de t peut ir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous

mvitons 3 poser les questions que vous jug utiles a la p qu vous présente ce document et a

demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est pas clair.

V. Nature et objectifs du projet :

La recherche a pour but principal de mieux prendre les besoins des per atteintes de cancer qui
regoivent les soins palhiatifs et de fin de vie (SPFV) a domicile en milieu rural afin de leur offrir des soins
et services spécialisés et per lisés pour répondre a leurs besoins. L étude comprend deux objectifs, soit
1) expl les besoins des per 1 de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural
et 2) décnire les soins et services infirmiers qui leur sont offerts. Un total de 16 a 21 participants (personnes
atteintes de cancer et infirmiéres) seront trés et votre participation est sollicitée en tant que personne
nécessitant des SPFV 3 domicile.

VL Déroulement du projet :

Votre participation a ce projet consiste a participer 3 une entrevue d’environ 60 3 90 minutes. Cette entrevue

aura lieu par visioconférence ou téléconférence, selon votre préférence, vos dispombilités et les de

santé publiques hées a la COVID-19. Vous aurez a répondre 3 des questions concernant votre expérience

de soms palliatifs ou de fin de vie a domicile et vos différents besoms (physiq infc 1 ]
e 1 mLI - 2 - .spi!imelset“). - ‘et‘ 1. A - . 2 T

(p.ex. : type de cancer). Avec votre permission, cette entrevue sera gistrée sur un enr audio.

o
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VIL Risques potentiels et inconvénients personnels :

Le temps requis pour participer a l’entrevue powrait constituer un inconvénient pour certaines personnes.
Si la fatigue devenait trop incommodante, 1’entrevue powrrait étre frachionnée. Egalement, 1l est possible
que certains thémes abordés puissent susciter des émotions ou des réflexions inconfortables (stress, rappel
de souvenirs désagréables, émotions, etc.). Si cela se produit, vous étes libre de ne pas répondre a certaines
questions. De plus, n’hésitez pas a le dire a I'étudiante-chercheuse, qui pourra vous dinger vers une
ressource appropriee de votre secteur.

En dépit des mesures prises pour assurer la confidentialité, I'intégnité et la sécunité des données transmises
en ligne, 'utilisation d'Internet comporte certans nsques d’intrusion par des tiers, de manipulations, de
pertes de données et d'identification. Ainsi, s1 I'entrevue se réalise par vidéoconférence, vous pouvez éviter
I'utilisation d’une connexion sans fil pour transmettre des données sensibles.

VIIL Avantages possibles :

Nous ne pouvons vous garantir que vous refirerez un bénéfice personnel en participant a cette étude. Votre
participation a ce projet de recherche vous permettra de réfléchir et de partager, en toute confidentialité, sur
votre expérience de cancer en soins palliatifs et de fin de vie a domicile. En participant a cette étude, vous
powrrez contribuer a I'avancement des connaissances en sciences mfirmiéres et sur le sujet des soins

palliatifs.

IX. Participation volontaire et retrait de la participation :

Votre participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc hibre de refuser d’y participer.
Vous pouvez également mettre fin a votre participation a n’importe quel moment, sans conséquence
négative ou préjudice et sans avoir a justifier votre décision. Si vous décidez de mettre fin a votre
participation, il est important d’en prévenir 1'étudiante-chercheuse ou sa directrice, dont leurs coordonnées
sont incluses dans ce document. Tous les documents audio et écrits vous concernant seront alors détruits a
moins que vous n’autorisiez le chercheur 3 les utiliser pour le projet de recherche, malgré votre retrait. Ils
seront alors conservés selon les mesures décrnites ci-apres.

X. Clause de responsabilité :

En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez les
chercheurs ou les institutions impliquées dans leurs oblizations légales et professionnelles. En tout temps,
vous avez le droit de demander 3 la chercheure principale des informations sur I’étude. Advenant le cas
d’une suspension de la présente étude, vous en serez immeédiatement informeée.

XI. Indemnité compensatoire :
Il n’y a aucune compensation prévue pour votre participation a ce projet de recherche.

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
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XII. Confidentialité, conservation et utilisation des résultats :
Les chercheures sont tenues d’assurer la confidentialité aux participants. Dans le cadre de ce projet de
recherche, voici les mesures qui seront pnises pour assurer votre confidentialité -

Durant la recherche :

Votre nom et tous ceux mentionnés durant I’entrevue seront remplacés par un code;

Seules I'étudiante-chercheuse et la directrice de recherche auront acces a la liste contenant les noms
et les codes. Cette liste sera conservée séparément du maténel de la recherche, des données et des
formulawres d'mformation et de consentement;

Tout le maténel de la recherche, incluant les formulaires d'mformation et de consentement et les
enregistrements, sera conservé dans un classeur barré, dans un local sous clé 3 I'UQAR sur un
Serveur sécurise;

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites prévues
par la log;

Dans un souci de protection, le ministére de la Santé et des Services sociaux demande a tous les
comités d’éthique désignés d’exiger que le chercheur conserve, pendant au moins un an apres la
fin du projet, la liste des participants de la recherche amsi que leurs coordonnées, de maniére 3 ce
que, en cas de nécessité, ceux-ci puissent étre rejomts rapidement;

Le comité d’éthique qui a évalué le projet peut accéder aux données de recherche 3 des fins de
controle et de venfication;

En conformité avec la lo1 sur I'accées a I'information, vous avez le droit de consulter votre dossier
de recherche pour vénfier les renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin, et ce, aussi
longtemps que la chercheure responsable de ce projet détient ces informations.

Lors de la diffusion des résultats :

Les noms des participants ne paraitront dans aucun rapport;

Les noms des participants ne seront jamais communiques;

Les résultats de la recherche seront publiés dans des revues scientifiques, et aucun participant ne
powra y étre identifié ou reconnu;

Un résumé des résultats de la recherche powra étre expédié aux participants qui en feront la
demande en indiquant 1’adresse ou ils aimeraient recevoir le document, juste aprés I’espace prévu
pour leur signature.

Aprés la fin de la recherche :

Tout le maténel et toutes les données seront utilisés dans le cadre exclusif de cette recherche et 1ls
seront détrwits au plus tard cing ans aprés la fin prévue de la collecte des données (janvier 2025).

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
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XTIT. Questions sur le projet et personnes-ressources :

S1 vous avez des questions ou éprouvez des problemes en lien avec le projet de recherche, ou s1 vous
souhaitez vous en refirer, vous pouvez communiquer avec Marie-Carmen Gagnon infirmiére, étudiante-
chercheuse au numeéro suivant, 418-633-7955 ou 3 I'adresse suivante, gzagm0208@ugar.ca, ainsi que
Johanne Hébert mfirmiére, Ph.D., au numéro swivant, 418-833-8800, poste 3243 ou a I'adresse suivante,
johanne hebert@uqgar.ca

Pour toute question concernant vos droits en tant que participante a ce projet de recherche ou s1 vous avez
des plamtes ou commentaires 3 formuler, vous pouvez vous adresser a la Commussaire locale aux plaintes
et a la qualité des services du CIUSSS de la Capitale-Nationale aux coordonnées suivantes -

2915, avenue du Bourg-Royal
Queébec (Quebec) G1C 352
Par téléphone - 418 691-0762

cee

Par courniel :

S1vous avez des questions d’ordre éthique, vous pouvez vous adresser au Comité d’éthique de la recherche
sectoriel Santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la Capitale-Nationale au (418) 821-1746

ou a I'adresse bepyecherche ciussscn/@lssss 2ouv.00.ca

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
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UQAR T
T .
Rimouski | Lévis. Québec G

Formulaire de consentement

Titre du projet de recherche : Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
des soms palhatifs et de fin de vie 3 domicile en milieu rural

Cherch resp bles du projet : Manie-Carmen Gagnon, étudiante-chercheuse sous la direction de
Johanne Hébert, inf., Ph.D.

Consentement du participant (e)

1. On m'a informé(e) de la nature et des objectifs de ce projet de recherche amsi que de son déroulement
en frangais, langue que je comprends et parle couramment ;

2. On m'z mformé(e) des inconvénients et des nsques possibles associés a ma participation ;

3. Je comprends que ma participation a cette étude est volontawre et que je peux me refirer en tout temps
sans préjudice ;

4. Je comprends que les données de cette étude seront traitées en toute confidentialité et qu'elles ne seront
utilisées qu'a des fins scientifiques ;

5. Je sais qu'aucune rémunération n’est rattachée a ma participation ;

6. Je comprends qu'une copie signée du formulaire d'information et de consentement me sera remise ;

7. Tai pu poser toutes les questions voulues concemant cette étude et j'a1 obtenu des réponses
satisfaisantes ;

8. Tailu le présent formulaire d'information et de consentement et je consens volontairement 3 participer
a cette étude ;

9. Je comprends que ma décision de participer a ce projet de recherche ne hibére ni les investigateurs, mi
I’établissement, ni le commanditaire de leurs obligations professionnelles et légales envers moi.

10. J'accepte d’étre enregistré(e) dans le cadre de ce projet C om1 C non

11. Je désire recevorr une copie des résultats de I’étude C ow O non

Communication des résultats

Un résumeé des résultats de la recherche sera expédié aux participants qui en feront la demande en indiquant
I’adresse ou ils aimeraient recevoir le document. L adresse (électronique ou postale) a laquelle je souhaite
recevolr un résume des résultats de la recherche est la suivante :

Nom du participant Date de naissance Numeéro de telephone
Signature du participant Date

Nom du chercheur ou de la persomne temoin du Date Signature
consentement du participant

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
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Engagement du chercheur :

T'a1 explhiqué le but, la nature, les avantages, les nsques et les inconvéments du projet de recherche au
participant. J'a1 répondu au meilleur de ma connaissance a ses questions et )’ a1 vénfié la compréhension du
participant. Je lui remettrai une copie datée et signée de ce document.

Nom de la personne qui a obtenu le Signature Date (A/M/T)
consentement

Comité d’éthique de la recherche sectoriel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS
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UQAR T S o

de la CapitaleNationale

Rimouskl | Lévis QU ébec

Feuillet d’information

L Titre du projet :
Mieux comprendre les besoms des personnes atteintes de cancer nécessitant des soms palliatifs et de fin
de vie a domicile en milieu rural

II. Responsable et collaborateurs :

Cette recherche est réalisée dans le cadre du projet de recherche de maitrise de Mane-Carmen Gagnon
infirmiére, dinigée par Johanne Hébert infirmiére, Ph.D., du département des sciences de la santé a
I'Université du Queébec 2 Rimouski (UQAR), au campus de Lévis.

IV. Introduction :

Vous étes invité (e) a participer a un projet de recherche. Avant d’accepter de participer a ce projet et de
signer ce feuillet d’information et de consentement, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et de
considérer attenfivement les renseignements qui suivent.

Le présent document vous explique le but de ce projet de recherche, les procédures, les avantages, les
risques et inconveénients, de que les coordonnées des personnes avec qui communiquer au besom.

Le feuillet d’information et de consentement peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous
mvitons a poser les questions que vous jugerez utiles a la personne qui vous présente ce document et a
demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est pas clair.

V. Nature et objectifs du projet :

La recherche a pour but principal de mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer qui
regoivent les soms palhiatifs et de fin de vie (SPFV) a domicile en milieu rural afin de leur offrir des soins
et services spécialisés et personnalisés pour répondre a leurs besoins. L’étude comprend deux objectifs, soit
1) d’explorer les besoms des personnes atteintes de cancer nécessitant des SPFV a domicile en milieu rural
et 2) décrire les soins et services infirmiers qui leur sont offerts. Un total de 15 3 21 participants (personnes
atteintes de cancer et infirmiéres) seront rencontrés et votre participation est sollicitée en tant qu’infirmiére
ceuvrant dans les services de soms palliatifs.

VL Déroulement du projet :

Votre participation a ce projet consiste 3 participer a une entrevue d’environ 60 mimutes. Cette entrevue
aura lieu par visioconférence ou téléconférence, selon votre préférence, vos disponibilités et les mesures de
santé publiques liées a la COVID-19. Vous aurez a répondre a des questions sur votre expénience de soins
a domicile en milieu rural auprés des personnes atteintes de cancer en soins palliatifs et de fin de vie (p.ex. :
description des soins et services infirmiers offerts actuellement) et quelques données sociodémographiques
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(p.ex. : nombre d’années totales de pratique comme infirmiére). Avec votre permission, cette entrevue sera
enregistrée sur un enregistreur audio.

VIL Risques potentiels et inconvénients personnels :

Le temps requis pour participer a ’entrevue powrait constituer un inconveénient pour certaines personnes.
1l est possible que certains thémes abordés puissent susciter des émotions ou des réflexions inconfortables
(stress, rappel de souvenirs désagréables, émotions, etc.). Si cela se produit, vous étes libre de ne pas
répondre a certaines questions. De plus, n’hésitez pas a le dire 3 I'étudiante-chercheuse, qui powrra vous
diniger vers une ressource appropnée de votre secteur.

En dépit des mesures prises pour assurer la confidentiahité, I'intégnité et la sécunté des données transmises
en ligne, I'utilisation d'Internet comporte certams nsques d’intrusion par des tiers, de manipulations, de
pertes de données et d’identification. Ainsi, 51 I'entrevue se réalise par vidéoconférence, vous pouvez éviter
I'utihsation d'une connexion sans fil pour transmettre des données sensibles.

VIIL Avantages possibles :

Nous ne pouvons vous garanfir que vous retirerez un bénéfice personnel en participant a cette étude. Votre
participation 3 ce projet de recherche vous permettra de réfléchir sur I'offre de soms et services mfirmiers
soins palhatifs et de fin de vie a domicile, en milieu rural. Elle permettra également de partager cette
expénence en toute confidentialité. En participant a cette étude, vous powrez confribuer a I’avancement
des connaissances dans le domame des soins palliatifs en sciences mfirmiéres.

IX. Participation volontaire et retrait de la participation :

Votre participation a ce projet de recherche est vol wre. Vous étes donc hibre de refuser d’y participer.
Vous pouvez également mettre fin 3 votre participation a n’importe quel moment, sans conséquence
négative ou préjudice et sans avoir a justifier votre décision. Si vous décidez de mettre fin 3 votre
participation, 1l est important d’en prévenir 1'étudiante-chercheuse ou sa directnice, dont les coordonnées
sont incluses dans ce document. Tous les documents audio et écrits vous concernant seront alors détruits a
moins que vous n’autorisiez le chercheur 3 les utiliser pour le projet de recherche, malgré votre retrait. Ils
seront alors conservés selon les mesures décntes ci-aprés.

X. Clause de responsabiliteé :
En acceptant de participer a ce projet de recherche, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne libérez les
chercheurs ou les mstitutions impliquées dans lewrs oblhigations légales et professi lles. En tout temps,

vous avez le droit de demander a la chercheure principale des informations sur 'étude. Advenant le cas
d’une suspension de la présente étude, vous en serez immeédiatement informée.

XI. Indemnité compensatoire :
Il n'y a aucune compensation prévue pour votre participation a ce projet de recherche.

Comité d’éthique de la recherche en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la
Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
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XII. Confidentialité, conservation et utilisation des résultats :

Les chercheures sont tenues d’assurer la confidentialité aux participants. Dans le cadre de ce projet de
recherche, voici les mesures qui seront pnises pour assurer votre confidentialité -
Durant la recherche -

Votre nom et tous ceux mentionnés durant I’entrevue seront remplacés par un code;

Seules I’ étudiante-chercheuse et la directrice de recherche auront acces a la liste contenant les noms
et les codes. Cette liste sera conservée séparéement du maténel de la recherche, des données et des
formulares d'mformation et de consentement;

Tout le maténel de la recherche, incluant les formulaires d'mformation et de consentement et les
enregistrements, sera conservé dans un classeur bamré, dans un local sous clé a I'UQAR et sur un
Serveur securise;

Tous lesr 1gnements 1llis demeureront strictement confidentiels dans les himites prévues
parlalo:;

Dans un souci de protection, le ministére de la Santé et des Services sociaux demande a tous les
comités d’éthique désignés d’exiger que le chercheur conserve, pendant au moins un an aprés la
fin du projet, la liste des participants de la recherche amsi que leurs coordonnées, de maniére 3 ce
que, en cas de nécessité, ceux-cl puissent étre rejomts rapidement ;

Le comité d’éthique qui a évalué le projet peut accéder aux données de recherche a des fins de
contrdle et de vénfication ;

En conformité avec la loi sur 'accés a I’'information, vous avez le droit de consulter votre dossier
de recherche pour vénfier les renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin, et ce, auss1
longtemps que la chercheure responsable de ce projet détient ces informations.

Lors de la diffusion des résultats :

Les noms des participants ne paraitront dans aucun rapport;

Les noms des participants ne seront jamais communiques;

Les résultats de la recherche seront publiés dans des revues scientifiques, et aucun participant ne
powrra y étre identifié ou reconnu;

Un résumé des résultats de la recherche powra étre expédié aux participants qui en feront la
demande en indiquant 1’adresse on ils aimerzient recevoir le document, juste aprés I’espace prévu
pour leur signature.

Apreés la fin de la recherche :

Tout le maténel et toutes les données seront utihisés dans le cadre exclusif de cette recherche et 1ls
seront détruits au plus tard cing ans aprés la fin prévue de la collecte des données (janvier 2025).

Comité d’éthique de la recherche en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la
Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
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XTIT. Questions sur le projet et personnes-ressources :

S1 vous avez des questions ou éprouvez des problémes en lien avec le projet de recherche, ou s1 vous
souhaitez vous en refirer, vous pouvez communiquer avec Marie-Carmen Gagnon infirmiére, étudiante-
chercheure, au numeéro suivant, 418-633-7955 ou l'adresse swivante, zazm0208@ugar.ca ainsi que
Johanne Hébert mfirmiére, Ph. D., au numéro swivant, 418-833-8800, poste 3243 ou a 1’adresse suivante,
johanne hebert/@uqar.ca.

Pour toute question concernant vos droits en tant que participante 3 ce projet de recherche ou s1 vous avez
des plamtes ou commentaires 3 formuler, vous pouvez vous adresser a la Commissaire locale aux plaintes
et a la qualité des services du CIUSSS de la Capitale-Nationale aux coordonnées survantes -

2915, avenue du Bowrg-Royal
Québec (Quebec) G1C 352
Par téléphone - 418 691-0762

oo Jece

Par cournel :

S1vous avez des questions d’ordre éthique, vous pouvez vous adresser au Comité d’éthique de la recherche
sectonel en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la Capitale-Nationale au (418) 821-1746
ou a I’adresse bgp recherche cusssen/@ssss.gouv.ge.ca

Comité d’éthique de la recherche en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la
Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
Version du 2020-07-14
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UQAR et T

Capitale-Nationale

Rimouski | Lévis Québec g g
Formulaire de consentement

Titre du projet de recherche : Mieux comprendre les besoins des personnes atteintes de cancer nécessitant
des soms palhiatifs et de fin de vie 3 domucile en milieu rural

Chercheuses responsables du projet : Mane-Cammen Gagnon, étudiante-chercheuse sous la direction de
Johanne Hebert, inf. PhD.

Consentement du participant (e)

1. On m'a informé(e) de la nature et des objectifs de ce projet de recherche amsi que de son déroulement
en frangais, langue que je comprends et parle couramment ;

2. On m'a mformé(e) des inconvénients et des nsques possibles associés a ma participation ;

3. Je comprends que ma parficipation a cette étude est volontaire et que je peux me retirer en tout temps
sans préjudice ;

4. Je comprends que les données de cette étude seront traitées en toute confidentialité et qu'elles ne seront
utilisées qu'a des fins scientifiques ;

5. Je sais qu’aucune rémunération n’est rattachée a ma participation ;

6. Je comprends qu'une copie signée du formulare d'information et de consentement me sera remise ;

7. Ta pu poser toutes les questions voulues concemant cette étude et j'ai obtenu des réponses
satisfaisantes ;

8. Ta lu le présent formulaire d'information et de consentement et je consens volontairement 3 participer
a cette étude ;

9. Je comprends que ma décision de participer a ce projet de recherche ne libére ni les mvestigateurs, m
I’établissement, ni le commanditaire de leurs obligations professionnelles et légales envers moi ;

10. Faccepte d’étre enregistré(e) dans le cadre de ce projet: C om1 C non

11. Je déswre recevolr une copie des résultats de I’étude T owi U non

Communication des résultats

Un résumé des résultats de la recherche sera expédié aux participants qui en feront la demande en mdiquant

I’adresse ou 1ls aimeratent recevoir le document. L adresse (électronique ou postale) a laquelle je souhaite

recevolr un résumeé des résultats de la recherche est la suivante :

Nom du participant Date de naissance Numéro de telephone
Signature du participant Date

Nom du chercheur ou de la persomne temoin du Date Signature
consentement du participant

Comité d’éthique de la recherche en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la
Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
Version du 2020-07-14
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Engagement du chercheur :

J'a1 expliqué le but, la nature, les avantages, les nsques et les mconvénients du projet de recherche au
participant. J'a1 répondu au meilleur de ma connaissance a ses questions et )’a1 vénfié la compréhension du
participant. Je lui remettra une copie datée et signée de ce document.

Nom de la personne qui a obtenu le Signature Date (AM/T)
consentement

Comité d’éthique de la recherche en santé des populations et premiére ligne du CIUSSS de la
Capitale-Nationale (projet 2021-2044)
Version du 2020-07-14
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UQAR

Rimouski | Lévis

ANNEXE VI : GUIDES D’ENTREVUES

Centre intégré
universitaire ce santé
of de services soclaux

" Québec

Guide d’entrevue
Personnes atteintes de cancer

Question d’ouverture |

Question 1 : Racontez-moi comment vous vivez votre expérience de cancer, depuis le
début de la phase palliative et/ou de fin de vie

Probes :
e Comment ¢a se passe a la maison?
e Solitude, présence d'un membre de la famille, aide-soignant
* Signification de la phase palliative et de fin de vie
* Pronostic, temps écoulé depuis le diagnostic
e Décrnivez-moi des situations pour lesquelles vos besoins ne sont pas comblés
Besoins physiques
Question 2 : Qu’est-ce qui vous préoccupe le plus concernant votre condition de santé ?
Probes :
e Changements physiques importants
e Niveau d’autonomie
e Effets des traitements (curatifs ou palliatifs)
e Effets secondaires (douleurs, fatigue, nausée, insomnie, manque d’endurance)
Besoins informationnels
Question 3 : Que faites-vous lorsque vous avez besoin d’information ou de soins et
services ?
Probes :

Professionnels offrant I'information (médecin de famille et spécialiste,
infirmiére a domicile, infirmiére pivot, infirmiére travaillant en milieu rural
urbain, autres professionnels interdisciplinaires)

Acces aux professionnels de la santé (médecin de famille, médecin spécialiste,
équipes spécialisées en oncologie ou en SPFV, infirmiére pivot, infirmiére,
professionnels de I’équipe interdisciplinaire, etc.)

Maladie, symptomes, traitements, procédures, médication, effets secondaires
Communication avec et entre les prestataires de soins

Personnes-ressources, ressources éducatives

Soins et services a domicile, AVQ/AVD

Programme d’assistance 24/7
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* Répit

Sous-question : Avez-vous toute 1'information dont vous avez besoin ?
e Sioul, comment?
e Sinon, pourquoi a votre avis?

Besoins émotionnels

Question 4 : Pouvez-vous me dire comment vous vous sentez par rapport a la maladie
depuis ’annonce de la phase palliative et/ou fin de vie
Probes :

e Peur

e Colére, culpabilité, impuissance

e Amertume. découragement, dépression

e Perte de confiance, perte d’espoir

e Stratégies de gestion des émotions: musique, technique de respiration,

meéditation, etc.
e Soins personnalisés, proximité communautaire et/ou familiale

Besoins psychologiques

Question 5 : Que faites-vous pour vous adapter aux changements reliés a la maladie ?
Probes :
® Que faites-vous précisément pour répondre a vos besoins et/ou aux
changements liés a votre maladie?
e Comment vous adaptez-vous a la situation ? Stratégies de Coping, valeurs
personnelles
e Anxiété, dépression
e Image corporelle, perte de contréle de so1
e Isolement

Besoins sociaux

Question 6 - Pouvez-vous me dire quelles sont les répercussions de la maladie sur votre
Jfamille, vos amis, et dans votre vie en général ?
Probes :

e Changement dans les roles

e Changement dans les comportements (des autres vis-a-vis vous)

e Communication avec les proches, annonce des SPFV aux proches

e Proximité, accessibilité des proches

Version du 2020-07-13
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¢ Confidentialité, anonymat, intimité
o Connaissance des professionnels de la santé
e Sentiment d’appartenance

Sous-question : Avez-vous le soutien de vos proches (amis, famille, proche aidant) ?

e Siou, de qui s’agit-il?

e Relations sociales
o Isolement géographique
o Isolement relié a la maladie

e Et des professionnels de la santé (infirmiére, médecin, psychologue, travailleur

social, etc.)?

o Organisme communautaire

Besoins spirituels

Question 7 : De facon générale, comment voyez-vous I’avenir ? Quelles sont vos craintes
et préoccupations ?
Probes :
e Signification de la mort et de la vie, recherche de sens, clarification des valeurs
e Peur de la mort, du futur
e Espoir
e Spiritualité et croyances
e Pratiques religieuses

Besoins pratiques

Question 8 : Pouvez-vous me dire comment vous accomplissez vos taches de la vie
domestique et quotidienne (AVD/AVQ). Recevez-vous de I’aide?
Probes :
* Planification et préparation des repas, tiches ménagéres, entretien de la maison
« Epicerie, magasinage
e Transport, distance hors région vers centres spécialisés (allers-retours)
e Soins des enfants
e Finances, frais de déplacement, emploi, études
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Questions finales

Question 9 : Selon vous, auriez-vous acceés a tous les soins et services nécessaires pour
mourir a domicile (si tel est votre souhait)?
Probes :
e Besoins répondus et non répondus (pratiques, informationnels, physiques, sociaux,
émotionnels, psychologiques et spinituels) par les professionnels de la santé
¢ Confiance de recevoir tous les soins nécessaires selon la condition de santé
» Présence des proches pour I'accompagnement

Question 10 : Selon vous, est-ce que le systéeme de la santé pourrait ameliorer les services
de soins de santé a domicile afin de mieux répondre a vos besoins ?
Probes :
e Augmentation de la fréquence des visites a domicile
e Augmentation de la durée des visites a domicile
e Augmentation du nombre d’intervenants s’impliquant au dossier
e Faciliter la communication
e Aide disponible 24h/24, 7jours/7
e Communication
e Accessibilité aux professionnels, médicaments, ressources matérielles
e Distance
e Reépit pour les proches aidants

Question 11 : Est-ce qu’il y a d’autres éléments qui vous préoccupent et que vous

aimeriez partager, concernant le sujet de ’entrevue ? Quels sont-ils?

Remerciements
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A Cnicerafiat do somsé
UQAR e
Rimousk| | Lévis Quebec [+ ] 4]

Guide d’entrevue
Infirmiers-éres SAD-SAPA

Question 1 : Pouvez-vous décrire les soins et services infirmiers présentement offerts aux
personnes atteintes de cancer en SPFV a domicile (dans votre secteur) ?
Probes :

e Soins et services offerts selon les domaines : physique, informationnel, émotionnel,
psychologique, social, spirituel et pratique.
e Est-ce que la personne malade et ses proches ont accés a ces soins 24h/24, 7 jours/7?
o Si oul, quels sont précisément les soins et services qui sont accessibles
24h/24 et 7 jours/7?
* Quels sont les professionnels disponibles pour ce service 24h/24,
Tjours7? Serait-ce pertinent d’ impliquer d’autres professionnels a ce
service?
= Accés au protocole de détresse?
Enseignement? Accés aux médicaments a la pharmacie? Y a-t-il une
personne qui peut venir I’administrer. peu importe le moment, peu
importe I'endroit? (Contexte géographique)
= Acces a la sédation palliative?
Y a-t-il une personne qui peut venir I’administrer ou assister, au
besoin, peu importe le moment, peu importe 1’endroit?
=  Sila condition de la personne malade se déténiore, que faites-vous?
Le transfert hospitalier est-il effectué?
= Accés a 'aide médicale a mourir a domicile?
= DMA
o Sinon est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi?
e Est-ce que vous avez acces a des outils cliniques permettant 1’évaluation compléte
des besoins ?
o Sioui, lesquels?
o Sinon, est-ce que cela sera pertinent selon vous?
e Est-ce qu'une équipe spécialisée en SPFV est accessible ? Et une infirmiére
ressource en SPFV?
o Si oul, pouvez-vous décrire leur role
o Sinon, est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi?

Question 2 : Que pensez-vous de la pertinence d’offrir des SPFV a domicile?
Probes :
e Est-ce que ces visites planifiées répondent a des besoins spécifiques en SPFV?
o Si oul, lesquels et comment?
o Sinon lesquels et pourquoi?
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e Est-ce que ces visites permettent d’offrir I’ensemble des soins nécessaires a la
personne atteinte de cancer et ses proches en SPFV?
o Sioul, comment?
o Sinon, pourquoi?

Question 3 : Que pensez-vous des compétences cliniques de I’équipe de soins dans les
SPFV a domicile?
Probes :
e Estce que les outils cliniques dispomibles sont adéquats (p. ex.: évaluation
initiale)?
o Si oul, quels sont-ils?
o Sinon, pourquoi selon vous?
e Est-ce que vous avez recu de la formation spécifique pour les SPFV?
o Sioul, laquelle et est-ce que cela a été utile dans votre pratique?
o Si non, est-ce que cela serait pertinent? Pourquoi? Aimeriez-vous en
recevoir?
e Est-ce que vous vous sentez supporter par votre équipe et vos supérieurs ?
o Partage de situations vécues, écoute, ressources disponibles
* Quelles sont les forces de I’équipe?
* Quelles seraient les améliorations a apporter au sein de 1’équipe?
* Enmoyenne, combien de temps dure une visite a domicile d une personne atteinte
de cancer en SPFV? Et combien de visites sont faites par semaine?

Question 4 : Que pensez-vous de la faisabilité des SPFV complets a domicile?
Probes :

e Est-ce que les ressources disponibles sont suffisantes? Médecin, infirmiére, etc.

A part'infimiére, y a-t-il d’autres professionnels de 1’équipe interdisciplinaire qui
sont impliqués dans les SPFV a domicile? (p.ex. : travailleur social, ergothérapeute,
physiothérapeute, pharmacien, intervenant spirituel, éducateur spécialisé, médecin,
nutritionniste)

o Sioul, lesquels?
o Sinon, pourquoi selon vous? Serait-ce pertinent?

e Est-ce que le mourir a domicile est facilité et accessible pour les familles qui le
souhaitent?

o Si oul, comment? Ressources, soins, services
o Sinon, pourquoi selon vous?

e Est-ce possible, selon vous, que tous les besoins (physique, informationnel,
émotionnel, psychologique, social, spirituel et pratique) soient répondus avec les
SPFV a domicile présentement offerts? Comment?
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Question 5 : Est-ce que toutes les personnes afteintes de cancer, en SPFV a domicile
devraient bénéficier de soins et services infirmiers? Et de I’équipe interdisciplinaire?
Probes :

e Sioul, pourquoi?

e Sinon, quels seraient les critéres de sélection?

¢ Connaissez-vous les critéres d’admissibilité aux SPFV a domicile?

Question 6 : Quels sont les défis de la prestation des SPFV a domicile, en milieu rural?
Probes :
* Est-ce que répondre aux besoins des personnes en SPFV a domicile, en milieu
rural, comporte des défis et obstacles? Si oul, lesquels?
o Pratique infirmiére, contexte géographique, formation, manque de
personnelressource, confidentialité
o Etdes avantages? Si oul, quels sont-ils?
* Quelles seraient les améliorations a apporter dans I'offre de soins et services
actuels?
* Quels sont les points forts du modéle de prestation de soins actuel?
* Quels sont les points faibles du modéle de prestation de soins actuel?

Remerciements
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ANNEXE VII : QUESTIONNAIRES SOCIODEMOGRAPHIQUES

UQAR

Rimouskl | Lévis

Questionnaire sociodémographique

of dle services soclaux
dw la Captale-Nationale

Québec ra 3

Données sociodémographiques des participants (es) a I’étude

Version destinée aux personnes atteintes de cancer en SPFV

1. Age:

134

Genre

O Homme
O Femme

O Autre -

3. Etatcivil :

O Célibatamre

0 Mané(e)/Union de fait
O Union libre

O Séparé(e)/divorcé(e)
0 Veuf (veuve)

4. Niveau d’éducation :

O Primaire

O Secondaire

O Diplome professionnel
O Collégial

O Universitaire

5. Site de cancer:

6. Temps depuis 'annonce du
diagnostic de cancer :

0 =<1 mois
O01a6mois
O6moisalan

Ola2ans

O<=<2ans

7. Depuis combien de temps recevez-
vous des soins palliatifs et de fin de
vie a domicile?
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8. Quels professionnels de la santé 0 Awahaire zux services de santé et sociaux
viennent a domicile ? (ASSS)

O Préposé(e) a domicile

O Infirmier(ére) auxihiaire

O Infirmier(ére)

O Travailleur social(e) ou technicien en

travail social ou service social

O Educateur(trice) spécialisé(e)

O Physiothérapeute ou thérapeute en

réadaptation physique

O Ergothérapeute

O Nutntionniste

O Pharmacien

O Médecin

O Intervenant spintuel

O Autres :

9. Quels sont les soins et services O Soulagement de la douleur et des
recus? symptomes liés 3 la maladie

O Evaluation infirmiére

O Enseignement

O Aide a I'hyziéne

O Aide au repas

O Aide au ménage

O Repit

O Organisation de la maison (maténel : Lit,

barres d’aide dans la salle de bam ou le Iit,

marchette, etc.)

O Autres :

10. Présence d’un proche aidant ? C Oum

Relation avec la personne -

C Non
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Centre intégré
universitaire de santé

et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

Rimouski | Lévis QUébeC
Questionnaire sociodémographique

Données sociodémographiques des participants (es) a I’étude

Version destinée aux infirmiers-éres

1. Age:

2. Poste actuel :

3. Années d’expérience au SAD-

SAPA :

4. Années totales de pratique comme

infirmiére :

5. Le plus haut niveau de scolarité [J Technique en soins infirmiers
complété : [1 BAC en sciences infirmiéres

[1 BAC par cumul de certificats

[] Maitrise
Spécifiez :

[1 Autres :

6. Formation spécifique recue sur les | [ Oui
SPFV Nom de la formation :
[1 Non
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