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Perception des soins palliatifs dans la
litterature

“People with life-limiting conditions are
everywhere In our health care system. Yet, it
seems that healthcare providers are often
not identifying people who are on a dying
trajectory until the last days of life.”

@ IPANEL, 2014, p.7
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Perception des soins palliatifs dans la
litterature

Plusieurs visions des soins palliatifs

Une approche Une approche
holistique qui associee a

maximise la I’échec et la
qualité de vie lejg

» Réferences en soins palliatifs: une opportunité manquee

» Ignorance des soins offerts par les spécialistes en soins palliatifs (Charalambous et
al.,2014;Grudzen et al.,2012)

» Croyance que I’expertise des spécialistes en soins palliatifs ne difféere pas de la
leur. (Gardner et al., 2011; Schenker et al., 2014)




Perception des soins palliatifs dans la
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Perception des soins palliatifs dans la
litterature

Supportive Versus Palliative Care:
What's in a Name?

A Survey of Medical Oncologists and Midlevel Providers at a Comprehensive
Cancer Center

Mada Fadul, MD, Ahmed Elsayem, MD, J. Lynn Palmer, PhD, Egidio Del Fabbro, MO, Kay Swint, M5k,
BN, LZhijun Li, M5, Valere Poulter, B5N, OQCN, and Eduardo Bruera, MD

Fadul, N., Elsayem, A., Palmer, J. L., Del Fabbro, E., Swint, K., Li, Z., Poulter, V. and Bruera, E.
(2009), Supportive versus palliative care: What's in a name?. Cancer, 115: 2013-2021.
doi: 10.1002/cncr.24206




Notre Projet

» Perception contradictoire a propos des soins palliatifs parmi les
professionnels de la santé ceuvrant en cancérologie au Centre
hospitalier de St Mary

Référence en
SP mais pour

Délai dans la Aucune
référence en référence en

les mauvaises Sp 3p

raisons

‘ Réseau de
soins palliatifs
cu Québec
confort, dignité

» Gagnant d’une bourse du RSPQ en 2014




Notre Projet : les chercheurs

eKarine Gimmig, inf pivot en oncologie et soins palliatifs a la clinique externe
eMaya Jeanty, infirmiére chef de I’unité d’oncologie et soins palliatifs

= Jennifer Wilson, conseillére clinique en oncologie et soins palliatifs

«Dr. Grace Ma, médecin en soins palliatifs

<David Wright, Phd, chercheur associé en soins palliatifs (Université d’Ottawa)
eMaternité
eLoi 10 = 8 mois d’arrét

eDavid Wright et Karine Gimmig
*Reprise des travaux
eComité d’éthique




Notre Projet

pour les professionnels de la santé pour les patients et leur famille

Perception des soins palliatifs Perception des soins palliatifs

Role professionnel en soins palliatifs Perception du terme « soins palliatifs »
Processus de référence en soins

palliatifs

Perception du terme « Soins palliatifs »

Influence de la loi 2 sur leur perception
des soins palliatifs

0
‘ — I?ro;gt de re5|den,ce d_e 2
soins palliatifs étudiantes de médecines
L Sl familiales

confort. dignifé




Développement d’un questionnaire sur la perception des
soins palliatifs aupres des professionnels de la santé

Professionnels de la santé Départements

v Médecin v' Médecine
v Infirmiére v' Chirurgie
Rl Seee v Cancérologie et soins palliatifs
v Ergothérapeute v Gériatrie
latri
v Physiothérapeute o i _ .
v" Clinique de Médecine familiale
v Psychologue
v" Nutritionniste 7 DiElyes
v" Musicothérapeute Exclus:
v’ Massothérapeute e Psychiatrie
v

Soins spirituels * Mere-enfants




Développement d’un questionnaire sur la perception
des soins palliatifs aupres des professionnels de la
sante

» 18 questions, 3 sections

» Cognitivement testé par un petit échantillon de professionnels afin d’en
déterminer la clarté

» Section 1
» 11 situations cliniques fictives, variation d’une variable a la fois
» Référence appropriée ou non aux soins palliatifs
» Section 2
» 7 Questions ouvertes
» Perception des soins palliatifs
» Section 3

» Démographie ( age, genre, étude, profession, éducation a propos de la mort et les
mourants, expérience avec la mort et les mourants)




Situation clinique fictive

M. H est un homme de 70 ans qui a recu un diagnostic de cancer du colon
il y a4 ans. Il a été opéeré et subit plusieurs cycles de chimiothérapie et
est en rémission. Recemment, on lui a decouvert plusieurs métastases au
foie et aux poumons. Il a présentement de I’ascite qui lui cause une
sévere difficulté a respirer et restreint sa mobilite. Il se plaint aussi de
douleurs moderées a séveres tout au long de la journée qui ne sont pas
controlées. Il a épuisé tout les traitements anti-cancer conventionnel.
Son objectif principal présentement est son confort. Il croit qu’il est
entrain de mourir et veut passer le plus de temps possible avec sa famille
qui semble acceptée sa situation.

(traduction libre)




Situation clinique fictive

» 10 situations cliniques variant en fonction :

mortelle

A Stade de la

> Age maladie
» Diagnostic autre que cancer
» Stade de la maladie Relation

. , . . , patient-
» Relation thérapeutique trés engageé avec son oncologue -
» Stade précoce de la vie
» Situation psychosociale complexe
» Diagnostic non accepté par le patient

. . ~ Type de Type de

» Pauvre pronostic mais aucun symptéome symptomes maladie
>

2 situations inappropriées de référence en soins palliatifs
» Discussion sur la mort

» Référence en gériatrie ou soins de longue durée




Entrevue aupres de patients et leurs familles suivis
par I’équipe des soins palliatifs

» Patient et/ou famille ayant au moins eu une premiere consultation en soins
palliatifs.

Approche au patient faite par les 3 infirmieres pivots
Entrevues de 30 a 45 minutes

Enregistrées et retranscrites

vV v v Vv

Questions ouvertes:
» leur perception des soins palliatifs

» Leur perception du terme « soins palliatifs »




Résultats preliminaires

» Questionnaire: toujours en attente de la décision du comité éthique
de I’hopital depuis 3 mois!

» Entrevue patient et familles: comité éthique faisant partie de leur
cour de recherche en médecine familiale.

» 6 entrevues complétées avec patients




Définition des soins palliatifs avant la Définition des soins palliatifs

premiere référence maintenant

“That’s where you go in your last stage of “Oh, it’s broader than | thought. It’s not, it’s
life. They put you in palliative care, you not necessarily “that’s the end”, it doesn’t,
know, uh, they put you on a stretcher, you it can, palliative care is to continue giving
come to the 5™ or 6 floor, and either services if you need them. | mean, uh, you

that’s it, or not. That’s what my image of know...”
palliative care was because | had visited a
friend of mine who did pass away...”

“I would imagine palliative care, you know,  “l would say that, in a way where, they
when you’re, I’m not sure, people would want to make you more comfortable, uh,
have to do everything for you, probably with whatever means, uh, disposal that they
you’re bedridden or you’re on a wheelchair, have. Um, you know if, you don’t need

you know, that, that everyone, probably anybody’s help, the better, and if you do, |
feed you. I’m not quite sure, but that’s what guess then they have to get somebody to

| would have imagined or thought.” help you, that’s sort of...

guand le patient ne recoit plus ces « ..., pallier a d’autres traitements, c’est a
traitements la, c’est la que ca commence dire, essayer de soulager le patient le plus

la, je pense, les soins palliatifs, c’est a dire, possible, pour le reste de sa vie.
les soins pour empécher la douleur.




Implication pour le futur

» Commencer apres la loi 2 sur les soins palliatifs et de fin de vie: une bonne
opportunite!

» “Parlez-en en bien, parlez-en en mal, I’important c’est que tout le monde en
parle!”

» Identifier les sources de tension entre les spécialistes de soins palliatifs et les
cliniciens, les patients et les familles.

» Développer une offre de service « d’approche palliative » basée sur les
besoins réels des professionnels de la santé a travers I’hopital.

» Facile a reproduire dans d’autre milieu hospitalier

» Levier pour une « campagne de marketing, relation publique » et promotion
des soins palliatifs aupres des différents acteurs des CIUSS.
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