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Deéclaration des conflits d’intéret
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» Dre Jocelyne Chiquette
» Jude Cléophat
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Déroulement de I’atelier

» Presentation de cas fictifs
» Résultats d’une enquéte conduite aupres des intervenants en soins palliatifs

» Points de vue des membres des familles sur le sujet

» Discussion
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Des situations dans lesquelles
VOUS pourriez vous retrouver!
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Mise en situation 1

Madame Claire vous confie qu’elle est porteuse d’une
mutation génétique BRCAL qui predispose au cancer du
sein et de ['ovaire.

Madame est en fin de vie et n’en a pas parlé a ses sceurs
et freres.
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Mise en situation 2

Madame Paulette a été admise en soins palliatifs avant
d’avoir pu passer un test genétique pour savoir Si Son
cancer etait héereditaire.

Elle vous demande si vous pouvez ’aider a passer le test
afin que les membres de sa famille puissent plus tard
benéficier de l'information issue du test.
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Mise en situation 3

Monsieur Yves est atteint de cancer colorectal et est
hospitalisé en soins palliatifs.

Comme le cancer a été diagnostiqué chez leur pere alors
qu’il n’etait age que de 48 ans et qu’'une de leurs tantes a
aussi eu un cancer de [’ovaire, ses enfants s interrogent
sur leur propre risque de cancer.

lIs vous demandent ce que vous en pensez.
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Cancers héreditaires et soins palliatifs

» Cancers héreditaires et familiaux : 1/3 du nombre total de certains
cancers

» Soins palliatifs, derniere opportunité pour :
> Discuter des antécedents familiaux de cancer
> Collecter du mateériel biologique

» ldentification des membres des familles potentiellement a risque de
cancer
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Qu’en pensent les intervenants en soins
palliatifs et les membres de tfamille?

Le projet Epilogue
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Le projet EPILOGUE

Etude 1

Etude 2

Etude 3

« Enquéte aupres des intervenants en soins
palliatifs

« Groupes de discussion avec les apparentes de
patients déecedes de cancer en soins palliatifs

« Analyse des enjeux éthico-legaux
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Financement et soutien
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» Soutien du Réseau ROSE
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Etude 1
Enquéte aupres des intervenants
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Enquéte aupres des intervenants

Recuelllir leur point de vue sur les enjeux associes
au fait d’aborder les antécédents familiaux de

cancer dans un contexte
de fin de vie
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Comment avons-nous réalis¢ cette enquéte?

Intervenants en soins palliatifs ayant participé aux congres

de ’AQSP de 2015 et 2017

Questionnaire autoadministré en ligne de novembre 2016 a juillet 2017

Frequence, Besoins

pertinence et Facteurs Connaissances, A d’information Besoins de
ROles attendus

faisabilité des facilitants compétences sur les enjeux formation
discussions ethiques

Identification des plus importants facteurs

Analyses descriptives globales et stratifiees
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Qu’est-ce que nous avons trouve?
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94 intervenants ont répondu au questionnaire

Homme 12 (13)
Femme 81 (87)
Médecins 29 (31)
Infirmieres 35 (37)
Travailleurs sociaux 15 (16)
Autres professionnels 15(16)
Hopital 44 (47)
Maisons de soins palliatifs 47 (50)
Domicile 35 (37)
Age 46/26-65
Années d’expérience 12/0,5-48

Heures/semaine en soins palliatifs 22/1-48
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Fréquence des

discussions suite aux questionnements

des membres de famille dans la derniere année

Medecins
Infirmieres
Travailleurs sociaux
Autres

Tous
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Pertinence et faisabilité des discussions relatives aux
antécédents familiaux de cancer

Médecins I ——
Infirmieres — ooy
Travailleurs sociaux = 3%
Autres professionnels de la santé 5T 20%
Tous les intervenants - 63%}- *
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Proportion d’intervenants
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Facteurs facilitants juges les plus importants

Acces a des professionnels spécialisés
pour s'informer

Encadrement des discussions par un
protocole ou des lignes directrices

Connaissance des ressources specialisées
vers qui diriger les patients ou leur
famille

320
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Proportions d'intervenants
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Connaissances et compétences les plus importantes

Connaissances de base sur les cancers
héréditaires et familiaux

Capaciteé a informer les patients et les
familles de facon adaptée

Connaissances sur les implications
ethiques

N7 e—
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Principaux roles attendus des intervenants dans le cadre d’¢ventuelles
discussions concernant les antécédents familiaux de cancer

Etre a I'écoute du patient qui souléve des
questions relatives a ses antécédents
familiaux de cancer

Soutenir les familles en les orientant au
besoin vers des ressources spécialisées

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Proportion d’intervenants
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Sujets a composante éthique a propos desquels 1l serait

primordial de renseigner les intervenants en soins palliatifs

Droits et devoirs des intervenants
relativement aux questions d’antécedents
familiaux de cancer

Confidentialité de I'information
génetigue

0%

2000 40% 60% 80%
Proportions d'intervenants

2019-06-06

100%

23



En résume,

- Interroges sur les antécedents familiaux de
Majorite des cancer par les patients et leur famille

Intervenants Discussions pertinentes et faisables en
soins palliatifs

les cancers heréditaires
les ressources en oncogenetique

* les enjeux éthiques et légaux relatifs aux
discussions sur les antécédents familiaux

Besoin de
formation et
d’informations

Sur . de cancer




Etude 2
Points de vue des apparentes




Groupes de discussion avec les apparentes

Documenter le point de vue des apparentes de patients décedés
de cancer en soins palliatifs concernant le fait d’aborder les
antécedents familiaux de cancer en fin de vie
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Participants

Apparentes de patients décédés de cancer en soins palliatifs avant

/1 ans

Groupes de discussion réalises
en juin 2017 a Québec

associés aux antécedents

Guide de discussion et analyse
thématique

familiaux et expériences avec un
diagnostic de cancer dans leur

7 Connaissances des risques )

\_ famille
p

- , . ..
Expériences et attentes vis-a-vis
des discussions concernant les

L antécédents familiaux de cancer

J\

)

.
Perceptions concernant les
prélevements d’ADN a des fins de

test genetique ou de conservation

dans une biobanque

\
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13 apparentés ont participé aux discussions

Age 30-57 ans
Homme 1
Femme 12

Lien de parenté avec le décedé
Fille/Fils 12
Mere/Pere 1

Temps écoulé depuis le déces

<S5aps | b6
c Plus de 5 ans 549%




Caracteéristiques des parents decedés

Age au décés du patient atteint

< 60 ans 7
60-65 ans 5
Non spécifiée
Site de cancer

—  Sein

Ovaires
~__ Colon
Estomac 1
Leucémie 1
Lymphone non-Hodgkinien 3
1
2
1

Cerveau
Os
Neuroblastome
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Qu’avons-nous appris de ces discussions?
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Connaissance de la composante héréditaire
des cancers

Majorité des apparentes au courant des risques associes aux
antécedents familiaux de cancer :

« Meme s’il y en avait deja eu. Ca a été plus quand ma
mere a eu son cancer, surtout que ma sceur ¢a l’a suivi pas
longtemps apres. Donc on s est dit voyons, il y a quelque
chose. Puis la, on voulait savoir. moi et mes sceurs... Si
c’etait genetique ou quelque chose comme ¢a.»
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Expériences avec le cancer dans les familles

» Source d’inquietude pour les apparentés

» Inquietude davantage ressentie apres le déces de leur
proche

2019-06-06
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Expériences de discussions autour des
antéceédents familiaux de cancer

» Aucune discussion en soins palliatifs

«Puis, en soins palliatifs... ca n’a jamais éete discuté ou aborde. Je
n’ai jamais pose la question, on ne m’en a pas parle non plus »

» Au sein de la famille
» Avec le médecin traitant de leur proche au cours de la phase curative

» Avec leur medecin de famille apres le deces de leur proche

2019-06-06 33



Perceptions concernant les discussions portant sur les
antécédents familiaux de cancer en soins palliatifs

» Contexte des soins palliatifs non approprie pour discuter
d’antécédents familiaux de cancer :

«Je ne pense pas que ¢a aurait éeté un moment... c’est un moment
qui est tres emotif les soins palliatifs... Tu es plus la pour la
personne qui est en train de decéder»

» Ouverture a une breve notification sur le sujet en soins palliatifs
dans le cas des cancers connus pour leur caractere hereditaire
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Préférence pour discuter d’antécedents familiaux
de cancer

» Apres le déces de leur proche avec une ressource
specialisée

» Au moment du diagnostic

» En parallele avec les traitements

N\

35



Perceptions sur le test génétique et les biobanques

Test genetique a la demande
du patient en fin de vie

et conservation d’ADN dans
des biobanques

considerés comme appropries
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En résume, pour les apparentes,

Cancer: source d’inquictude pour les apparentes

Aucune discussion sur les risques associes en soins
palliatifs

Préeférence pour en discuter avant les soins palliatifs
ou apres le déeces

Test génetique a la demande du patient en fin de vie
juge approprié
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Conclusion geneérale et perspectives

» Consideration des antecédents familiaux de cancer en fin de vie non
anecdotique, pertinent et faisable en soins palliatifs

» Discuter d’antécédents familiaux de cancer selon les préférences
Individuelles des patients et des apparentes

» Besoin de formation sur les cancers héereditaires aupres des intervenants
en soins palliatifs, en oncologie, en premiere ligne et aupres des familles
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Conclusion geneérale et perspectives

» Documenter le point de vue des patients atteints de cancer en
fin de vie et celui de leurs familles

» Médecine personnalisée : nouvelles pratigues susceptibles
d’émerger en soins palliatifs

» Besoin de soutien et de cadre ethico-légal pour la
communication de I’information génétique en soins palliatifs

2019-06-06
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Mercl de votre attention

Auriez-vous
des questions? !
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Discussion de cas #1

Madame Claire vous confie qu’elle est porteuse d 'une mutation génétique
BRCAI qui prédispose au cancer du sein et de [’ovaire. Madame est en fin de
Vie et n’en a pas parlé a ses sceurs et freres.

» Que feriez-vous de cette information?
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Discussion de cas # 2

Madame Paulette a été admise en soins palliatifs avant d’avoir pu
passer un test genétigue pour savoir si son cancer était héréditaire.
Elle vous demande si vous pouvez ’aider a passer le test afin que les
membres de sa famille puissent plus tard bénéficier de ['information
ISsue du test.

» Jugez-vous cette demande pertinente en fin de vie?

» Que feriez-vous face a une telle demande?
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Discussion de cas # 3

Monsieur Yves est atteint de cancer colorectal et est hospitalisé en soins
palliatifs.

Comme le cancer a eté diagnostiqué chez leur pere alors qu’il n’était agé
que de 48 ans et qu’une de leurs tantes a aussi eu un cancer de [’ovaire,
ses enfants s interrogent sur leur propre risque de cancer.

lIs vous demandent ce que vous en pensez.

» Que repondriez-vous aux enfants de Monsieur Yves?
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