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MOT DU DIRECTEUR

La détresse psychologique chez les personnes diagnostiquées d'un cancer et
leurs proches est commune et varie tout au long de la trajectoire de soins. Pres
de la moitié des personnes diagnostiquées et de leurs proches ressentent une
telle détresse de fagon significative. La détresse est un indicateur de la santé qui
a trop longtemps été ignoré par la médecine. Néanmoins, elle est considérée
comme le sixieme signe vital devant étre évalué par les professionnels en
cancérologie. Elle est souvent I'écho de problémes non résolus ou persistants que
la personne atteinte de cancer et ses proches peuvent vivre. Chaque personne a
ses propres réactions quant a l'expérience du cancer. En systématisant la
détection de la détresse dans les centres de cancérologie, les professionnels de
la santé pourront rapidement étre avec la personne touchée par le cancer et lui
permettre, une fois les causes déterminées, de communiquer ses préoccupations,
ses besoins et ses volonteés.

Cette pratique incontournable de la détection précoce et systématique de la
détresse est une norme de qualité reconnue qui doit simplanter dans le
quotidien des équipes du réseau de cancérologie du Québec. Les soins entourant
la détresse, de sa détection aux interventions ciblées, doivent se faire non
seulement tout au long du continuum en cancérologie, mais aussi impliquer la
personne, ses proches, les intervenants de la premiére ligne ainsi que les équipes
spécialisées.

Dans le but de promouvoir la détection de la détresse, la DGC a réuni un comité
d'experts. Leurs recommandations sont mobilisatrices pour le réseau de
cancérologie du Québec. Elles impliquent un changement de pratique important
qui nécessitera un processus d’'implantation rigoureux. Ce document a une visée
interprofessionnelle. 1l est destiné aux intervenants de premiere ligne ainsi
guaux professionnels, gestionnaires et directeurs des programmes de
cancérologie des établissements.

Je tiens a remercier les membres du comité pour leurs recommandations visant
le bien-étre de toutes les personnes touchées par le cancer au Québec.

Et souvenez-vous que c'est ensemble, en réseau, que nous vaincrons le cancer.

Dr Jean Latreille
Directeur général
Direction générale de cancérologie
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10.

MESSAGES-CLES

L'expérience du cancer et de ses traitements peut avoir de nombreuses
répercussions sur plusieurs spheres de la vie d'une personne touchée par le
cancer® et peut étre associée a de la détresse.

La détresse est considérée comme le sixieme signe vital a évaluer aupres de
cette clientéle.

La détection de la détresse permet de déceler des besoins non comblés et de
cibler les interventions appropriées.

La détection de la détresse est une norme de qualité d'une pratique clinique
exemplaire qui s’inscrit dans une culture d’interdisciplinarité et de
collaboration interprofessionnelle, ainsi qu'un critére d’accréditation pour les
centres intégrés de cancérologie.

La reconnaissance des besoins sur les plans physique, affectif, social,
informationnel, pratique et spirituel est essentielle pour des soins centrés sur
la personne.

La détection de la détresse doit étre systématique et répétée minimalement
aux périodes de vulnérabilité tout au long du continuum de soins en
canceérologie.

Suivant la détection, I'évaluation effectuée par une infirmiére ou un médecin
permet de revoir le niveau de sévérité de la détresse détectée, les problemes
décelés et les facteurs de risque.

Les interventions doivent tenir compte des résultats de I'évaluation, des
guides de pratique clinique, des ressources disponibles et des choix de la
personne. Les interventions doivent étre documentées dans le dossier
médical.

Pour une détresse modérée ou sévére, un plan d’intervention
interdisciplinaire individualisé (PIIl) pourrait étre nécessaire et une
évaluation médicale est recommandée pour déterminer si une
pharmacothérapie est indiquée.

Les stratégies efficaces d'implantation de cette pratique exemplaire sont
connues et méritent d’étre promues au sein du Réseau de cancérologie du
Québec (RCQ), notamment pour en faciliter I'adoption par les professionnels
et inciter les gestionnaires a la soutenir.

1.

L'expression « personnes touchées par le cancer » inclut la personne atteinte de cancer et ses proches.



11.

Les recommandations générales transmises a la DGC par le Comité ad hoc
sur la détection de la détresse sont les suivantes :

Compléter la mise en ceuvre de la détection systématique de la détresse
auprés des personnes atteintes de cancer a travers le Québec;

S'assurer que la « trajectoire globale de réponse a la détresse » offre des
soins interdisciplinaires, fondés sur les guides de pratique clinique et
hiérarchisés en fonction de la sévérité de la détresse et des probléemes
evalués;

Evaluer le degré d'implantation de la détection systématique de la détresse
dans le RCQ a l'aide d'indicateurs de performance et de cibles déterminés.



1. RAPPORT

Constitué en 2014, le Comité ad hoc sur la détection de la détresse devait
recommander a la DGC le choix d'un outil de détection de la détresse et des
moyens pour soutenir les professionnels de la santé et les gestionnaires dans
I'adoption et la mise en place de la pratique de la détection de la détresse aupres
des personnes atteintes de cancer.

Les recommandations contenues dans ce rapport et les actions qui en découlent
sont en phase avec les lignes directrices nationales et internationales en matiére
d’oncologie psychosociale, et sont également le fruit de consultations auprés des
équipes qui ont implanté la détection de la détresse au Québec et dun
consensus des membres du comité. Les résultats probants qui ne cessent de
croitre sur le sujet meéritent l'attention de ceux qui mettent en place cette
pratique dans leurs milieux cliniques.

Ce rapport comprend sept parties :
1. La premiére partie revoit le concept de la détresse en contexte de
cancérologie.

La seconde détaille les outils cliniques pour la détection de la détresse.
La troisieme présente les principes guidant I'évaluation de la détresse.

La quatrieme décrit la trajectoire globale de réponse a la détresse
détectée.

5. La cinquieme suggere un processus d'implantation de la pratique de la
détection systématique.

6. La sixieme propose des indicateurs de performance et décrit les impacts
cliniques de cette pratique.

7. La derniére partie contient les annexes, notamment constituées
d’exemples, de quelques outils cliniques disponibles dans le RCQ ainsi que
des recommandations du Comité ad hoc sur la détection de la détresse.
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2. CONTEXTE

La détresse est le sixieme signe vital des personnes touchées par le cancer,
apres le pouls, la tension artérielle, la température, le rythme respiratoire et la
douleur (PCCC, 2012). La gestion de la détresse des personnes atteintes de
cancer a fait I'objet de recommandations d’experts depuis les années 1990 aux
Etats-Unis (Holland et al., 2007; Holland, 2002). Sa détection systématique, au
moyen d’outils validés, est devenu une norme de pratique vers les années 2000
(Mitchell et al., 2011). Plusieurs lignes directrices en cancérologie recommandent
aux équipes de soins en cancérologie d'effectuer la détection de la détresse
aupres de leur clientéle (Holland et al., 2007; Lazenby, 2014; Pirl et al., 2014) et
établissent des normes d'évaluation et dintervention psychosociale
(Holland, 2016). Au Québec, le comité d'oncologie psychosociale de la DGC a
recommandé des 2011 la mise en place de cette pratique de la détection au sein
des centres de cancérologie (Gouvernement du Québec, 2011). Aux Etats-Unis,
la Commission on Cancer de I'ACOS a ajouté en 2015 cette pratique a ses
exigences pour tous les centres spécialisés en cancérologie. A I'été 2015, le PCCC
a mis a jour ses recommandations en matiere de détection et de gestion de la
détresse élaborées en collaboration avec I'’Association canadienne de l'oncologie
psychosociale (ACOP) (Howell et al., 2015). Depuis plusieurs années, divers
centres de cancérologie ont donc mis en place la détection de la détresse aupres
de leur clientele, tandis que certains préparent leurs travaux d’'implantation.

L'intégration des soins psychosociaux dans les équipes soignantes varie
grandement dans les centres de cancérologie (Fann et al., 2012; Howell
et al., 2014). A ce propos, I'lOM spécifiait, dans son rapport intitulé Cancer Care
for the Whole Patient, que lintégration du domaine psychosocial dans les soins
en cancerologie était une norme de pratique (Fann et al., 2012). Plusieurs
auteurs pronent une organisation des soins et des services psychosociaux
intégrée aux soins courants offerts aux personnes atteintes du cancer et
coordonnée dans les centres de cancérologie (Fann et al., 2012). Cette pratique
d’excellence avait dailleurs été recommandée dans le cadre de la Stratégie
canadienne de lutte contre le cancer (Rebalance Focus Action Group, 2005) et
est méme devenue une norme d’accréditation pour les programmes canadiens de
lutte contre le cancer (Agrément Canada, 2009).

Malgré ces recommandations qui visent [I'excellence des pratiques en
cancérologie, des lacunes importantes dans l'offre de soins et de services
psychosociaux et de soutien fondés sur les données probantes persistent
(Jacobsen & Wagner, 2012). De récentes recherches ont révélé qu'une
importante proportion des personnes atteintes de cancer présentant une
détresse significative ne sont encore ni orientées vers les services appropriés ni
traitées pour leur détresse ou leur trouble de santé mentale (Cohen, 2013;
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Johnsen et al., 2013; Mitchell, 2015). Or, le fait de ne pas répondre aux besoins
des personnes touchées par le cancer tout comme le manque de recours aux
bonnes pratiques en soins et services psychosociaux et de soutien peuvent avoir
des répercussions importantes sur la santé de la personne atteinte ou mener a
des conséquences sur ses soins (Fitch, 2011; Howell et al., 2014). La détresse
persistante contribuerait notamment a une augmentation de la morbidité
physique et mentale, de méme qu'a une pauvre qualit¢ de vie (Howell
et al., 2014).

Les personnes atteintes de cancer vont trés souvent omettre d’exprimer leur
vécu émotionnel a leur oncologue, soit parce qu'elles se sentent génées, qu'elles
estiment qu'elles dérangent, ou encore par crainte d'étre stigmatisées
(Fitch, 2011). D’autres obstacles a la détection de la détresse en cancérologie
ont également été rapportés : un manque de temps dans la pratique clinique,
une formation insuffisante sur les aspects psychosociaux, une piétre
reconnaissance des troubles de santé mentale lors des rencontres médicales, le
manque d'efficacité dans la communication avec les personnes atteintes de
cancer, etc. (Fitch, 2011; Mitchell, 2015; Fann et al., 2012). Par ailleurs, Carolan
et Campbell (2016) ont souligné que les professionnels de la premiére ligne
considérent qu'un aspect essentiel de leur relation avec le patient est de faire la
détection et I'évaluation de la détresse. Cependant, ils ont aussi noté la
résistance des équipes de premiére ligne a utiliser des outils de détection de la
détresse.

La détection de la détresse permet de repérer les problemes plus rapidement que
lors des soins usuels. Cette pratique permet ensuite d’évaluer la situation clinique
dans son ensemble, de prioriser les décisions a prendre, de faire appel aux
services de soutien requis et de faire le suivi des interventions réalisées pour
combler les besoins particuliers des personnes atteintes de cancer et contribuer a
'amélioration de leur qualité de vie (Partenariat canadien contre le
cancer, 2015). En d’autres mots, elle rend possible la personnalisation des soins
psychosociaux en fonction du degré et du type de détresse des personnes
(Howell, 2015).

Malgré le consensus en faveur de cette pratique, certains auteurs ont constaté
des résistances a sa mise en ceuvre de la part des cliniciens (ex. : scepticisme
quant a la plus-value de cette pratique, manque de formation et de soutien)
(Mitchell, 2013; Tremblay et al., 2015). Certains justifient leur résistance par le
manque de ressources pour répondre adéquatement a la détresse détectée,
rapportant alors faire face a un enjeu éthique (Carlson, 2013; Coyne, 2013;
Mitchell, 2015). Sans processus d’évaluation de la qualité ou de la performance
de I'implantation de cette pratique, certains croient méme qu’un tel changement
s'avere peu possible (Carlson, 2013; Coyne, 2013; Mitchell, 2015).
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Les répercussions réelles des obstacles et des résistances a la détection de la
détresse (sixieme signe vital) impliquent gu'’il est important d’agir collectivement
au Québec pour progresser dans l'implantation de cette pratique qui vise
I'amélioration du bien-étre des personnes touchées par le cancer.
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3. DETRESSE CHEZ LES PERSONNES ATTEINTES DE CANCER

Grace aux avancees scientifiques et au progres médical, plus de 60 % des
personnes atteintes de cancer survivent a leur maladie. Il est également fréquent
de rencontrer des personnes avec un cancer meétastatique qui vivent de
nombreuses années avec leur maladie. Le cancer est devenu une maladie
chronique. Bon nombre de ces personnes vivent avec les effets néfastes des
traitements ou de leur maladie. Ainsi, dans I'élaboration de I'offre de soins et de
services, il faut tenir compte de la prévalence du cancer dans la population.
En 2009, la documentation de la prévalence du cancer selon le nombre de
personnes a révélé que 810 000 Canadiens avaient recu un diagnostic de cancer
au cours des 10 années précedentes. Cela représentait 2,4 % de la population
en vie au 1% janvier 2009 au Canada (Société canadienne du cancer, 2015). Vu
gue l'expérience du cancer a des répercussions sur tous les aspects de la vie, les
personnes atteintes peuvent ressentir toutes sortes d’émotions ou avoir diverses
réactions par rapport a leur nouvelle réalité, qui peuvent étre parfois |égéres ou
intenses, transitoires ou persistantes (Howell et a/., 2015). Mobilisées dans leurs
stratégies d’adaptation de la survivance ou de la chronicité de leur maladie, ces
personnes peuvent parfois étre amenées a faire I'expérience d'une détresse,
c’est-a-dire d’émotions ou de réactions désagréables suffisamment intenses pour
altérer le fonctionnement (Holland & Alici, 2010). Prés de 40 % des patients
atteints de cancer présenteraient une détresse significative et pourraient
bénéficier d’'une intervention spécialisée pour se sentir mieux (Howell, 2015). Il
est essentiel que les professionnels de la santé soient a I'affGt des besoins de ces
personnes et de la détresse gu’elles peuvent ressentir (Hammelef et al., 2014).

3.1 Définition de la détresse

La détresse, selon le National Comprehensive Cancer Network, se définit ainsi :

Une expérience eémotionnelle désagréable et multidimensionnelle, de
nature psychologique (cognitive, comportementale, émotionnelle),
sociale et/ou spirituelle, qui peut interférer avec la capacité a faire
face au cancer, a ses symptomes physiques et a ses traitements. La
détresse peut se manifester sur un spectre qui s'étend des sentiments
courants et normaux de vulnérabilité, de tristesse et de peur a des
problemes potentiellement invalidants, tels que /a dépression,
l'anxiété, la panique, I'lsolement social ainsi que la crise existentielle et
spirituelle (traduction libre de NCCN, 2016; Holland et a/., 2013).

Le mot « détresse » évite la stigmatisation de termes pouvant étre pergus
comme étant plus pathologiques et est facilement compris par les intervenants
en canceérologie. De plus, il s'avere inclusif et décrit simplement I'éventail des
manifestations ou expériences psychosociales et spirituelles que les personnes
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atteintes de cancer peuvent présenter ou avoir au cours de leur expérience. Une
étude qualitative a récemment révélé que le mot « détresse », lorsque celui-ci
est utilisé dans la prestation de soins, peut initialement générer un certain
inconfort pour les personnes touchées par le cancer et les intervenants dans le
cadre de I'implantation d’'un programme de détection de la détresse (Tremblay,
Roy et Compagna, 2015). Toutefois, le comité ad hoc estime important d’adhérer
a une utilisation clinique du concept de détresse qui fait consensus en oncologie
psychosociale, surtout s'il est employé judicieusement et clairement expliqué aux
personnes touchées. Il est donc suggeré qu’une définition succincte et vulgarisée
de la détresse soit inscrite de cette fagcon au début du questionnaire :

La détresse est une sensation désagréable qui diminue la qualité de vie
et peut nuire au fonctionnement de la personne.

3.2 Continuum de la détresse et périodes de vulnérabilité

La détresse des personnes atteintes de cancer peut étre représentée sur un
continuum. A l'une des extrémités se trouvent les réactions psychologiques
normales et souvent transitoires suivant un diagnostic (tristesse, colere, craintes,
préoccupations spirituelles, etc.) qui peuvent étre soulagées par le soutien des
proches et de I'équipe soignante. A l'autre extrémité, on reconnait des troubles
de santé mentale requérant une intervention spécialisée (comme la dépression,
le trouble anxieux, etc.). La détresse peut donc atteindre différents niveaux
d'intensité (Iéger, modéré, sévere). Plusieurs facteurs contribuent a aggraver la
détresse, par exemple la présence de douleur ou d’autres symptdomes. Certains
facteurs peuvent l'atténuer, par exemple un réseau de soutien de qualité et la
capacité de reésilience. Le tableau 1 présente les facteurs de risque associés a la
détresse pour la clientele oncologique.
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Tableau 1 Facteurs de risque associés a la détresse pour la clientele
oncologique

Facteurs de risque Exemples

Conditions de vie/famille Vivre seul, étre dépendant d’autrui, avoir des problemes
financiers (statut socio-économique faible), changement
de statut de la famille

Situation de famille Célibataire, séparé, divorcé ou veuf

Utilisation de drogue ou dalcool
Statut de sevrage 9
Périodes de vulnérabilité Récidive de la maladie, maladie avancée ou progressive
(métastases), en transition vers les soins palliatifs ou une
unité de soins palliatifs, accumulation d’événements
stressants de la vie, changements du fonctionnement ou

des réles
Antécédents médicaux et Attaques de panique, trouble d'anxiété généralisée (TAG),
psychologiques antécédents de dépression, antécédents de troubles de

I'humeur, histoire d'autres troubles psychiatriques

Conditions médicales Comorbidité (maladies graves), phase prolongée de
traitement, troubles cognitifs, interventions chirurgicales,
effets secondaires des traitements, anxiété ou dépression
induite par la médication actuelle, avoir un suivi avec un
médecin spécialiste

Autres facteurs Age plus jeune, femme, manque de soutien social,
mauvais fonctionnement matrimonial ou familial,
mauvaise communication avec I'équipe de soins, manque
de réseau de soutien, mauvais contrdle de la douleur ou
d'autres symptomes, conflits entre les proches ou avec le
personnel soignant, barrieres de communication, style
d’adaptation anxieux ou destructeur (langue, littératie,

physique).

Source : Traduction avec la permission de Howell et a/. (2015).

Les personnes qui recoivent un diagnostic de cancer doivent s’adapter a plusieurs
réalités. Elles peuvent aussi se heurter a plusieurs problémes au cours de leur
expérience de la maladie. Les difficultés dordre émotionnel, pratique ou
informationnel, les symptdmes physiques, les préoccupations spirituelles et les
difficultés sociales (famille, collegues, conjoint) peuvent contribuer a la détresse
(Gouvernement du Québec, 2011). Lorsque ces problemes sont persistants, ils
peuvent étre associés a une détresse significative qui se manifeste quelquefois
par des symptomes psychologiques (par exemple la tristesse, la peur, la colére,
etc.). Le tableau 2 présente des exemples de probléemes pouvant étre rencontrés
lorsque la détresse persiste.
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Tableau 2 Problémes pouvant étre rencontrés lorsque la détresse
persiste

— Difficultés a faire face au cancer;

— Difficultés a prendre des décisions complexes au regard des soins;
— Faible taux d’'observance des traitements;

— Pietre qualité de vie;

— Deésirs de voir sa mort arriver plus vite;

— Satisfaction moindre a I'égard des soins;

— Co0ts de santé élevés (notamment a cause d’'un taux de consultation
médicale plus élevé);

— Risques de morbidité et de mortalité plus importants.

Ces problemes liés a la détresse peuvent survenir a differents moments du
continuum de soins et de services en cancérologie, mais plus souvent lors de
périodes de vulnérabilité (Gouvernement du Québec, 2011). La figure 1 illustre le
continuum de soins et de services en cancérologie au Québec, selon I'approche
centrée sur la personne. Les moments de passage représentés par les fleches
sont des périodes ou les personnes touchées par le cancer pourraient étre plus
vulnérables et présenter un risque de détresse.

Page 8



Figure 1 - Continuum de soins et de services en cancérologie centrés sur la personne touchée par le cancer
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Le tableau 3 donne quelques exemples de présentation clinigue de détresse
pouvant émerger lors des périodes de vulnérabilité. A chaque moment du
continuum, la personne touchée par le cancer peut vivre de la détresse ou se
rendre plus a risque. Ces périodes de vulnérabilité, c’est-a-dire des moments
dans le continuum, sont celles qui devraient étre minimalement ciblées pour faire
la détection de la détresse et la réévaluation. Il est essentiel que la détection de
la détresse s’effectue tout au long du continuum de soins et de services (Howes
etal., 2014). Au fil de sa vie, la personne évoluant avec la maladie risque de
bénéficier de la détection a differents moments de sa trajectoire de soins et de
services. Parmi les périodes susceptibles d’étre associées a I'émergence de la
détresse, le moment du diagnostic, le premier traitement, les changements de
ligne de traitement et la fin du traitement seraient les plus cités dans les écrits
(Howell et al., 2015).

Tableau 3 Périodes de vulnérabilité et exemples

Périodes de vulnérabilité

Au cours de la période de l'investigation

Autour du diagnostic (suivant le
diagnostic)

Durant le traitement
Lors d’'une récidive ou d’'une progression

En période post-traitement

En survivance
En phase palliative

Lors de la fin de vie

Exemples de présentation
clinique de détresse

Incertitude, anticipation, peur

Choc, anticipation des traitements et des
pertes associées a la maladie, colére, déni

Anxiété, dépression, épuisement des proches
Peur, dépression, colére

Peur de la récidive, intolérance a I'incertitude,
etc.

Difficultés de retour a la vie « normale »
Anxiété, dépression

Deuil, détresse spirituelle, confusion
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3.3 Détresse et troubles de santé mentale chez les personnes
touchées par le cancer

3.3.1. Prévalence de la détresse en contexte de cancérologie

La prévalence de la détresse varie grandement dans les études en raison de
plusieurs facteurs, dont le siege tumoral, le stade de la maladie, le sexe, le statut
socio-économique (Fitch, 2011; Zabora etal, 201). On rapporte que la
prévalence de la détresse significative (plus grande que 4/10 au thermometre de
la détresse) peut varier de 22 % a 58 % dans les populations de divers stades
tumoraux ou la détection a été implantée, pour une prévalence moyenne estimée
a 40 % (Howell et al., 2015). D’autres études ont évalué qu’environ le tiers des
personnes qui font I'objet d’'une détection en clinique ambulatoire présenteraient
méme de la dépression. Les personnes en phase palliative de cancer ont aussi
des taux élevés de détresse (Howell et al, 2015) : en stade terminal de la
maladie, ces taux peuvent atteindre jusqu’a 70 % (Zabora et al., 2001).

Malgré ces taux considérables de détresse, il est important de rappeler que prés
de la moitié des personnes atteintes vivront I'expérience du cancer sans avoir
besoin d'intervention spécialisée, puisque leurs ressources personnelles,
familiales et sociales ainsi que le soutien offert par les équipes soignantes en
cancérologie (infirmieres, infirmiéres pivots, médecins, pharmaciens, etc.) seront
suffisants pour répondre a leurs besoins (Gouvernement du Québec, 2011). Un
modele sous forme de pyramide inversée (voir figure 2) élaboré par Fitch a été
adapté et traduit par le PCCC et I'ACOP pour représenter graphiqguement
'organisation hiérarchisée des services basée sur la proportion de la clientele
oncologique ayant besoin d'aide (Fitch, 2008 ; Howell et al., 2009). La figure 2
représente I'organisation hiérarchisée des services.
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Figure 2 — Organisation hiérarchisée des services basée sur la proportion des patients ayant besoin d’aide.
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Source : Howell et al., 2009
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3.3.2. Prévalence des troubles psychiatriques dans la population
oncologique

Dans la population oncologique, le trouble d'adaptation serait le diagnostic
psychiatrique le plus fréquent. Tout au long de leur trajectoire de soins, 30 % a
50 % des personnes atteintes de cancer répondraient aux criteres diagnostiques
de ce trouble (Mitchell, 2015).

Les troubles anxieux et le trouble dépressif sont des troubles psychiatriques
également fréquents et méritent I'attention des cliniciens (Gouvernement du
Québec, 2011; Li et al., 2012; Mitchell et al., 2012). Bien que la prévalence de la
dépression varie de facon importante dans les études réalisées aupres des
populations oncologiques, il est estimé que le trouble dépressif se retrouverait
chez environ 10 % des personnes atteintes de cancer (Ng et al., 2011). Méme si
elle n'est pas toujours associée a un trouble dépressif répondant aux criteres
diagnostiques, I'numeur dépressive est probablement le symptome
psychologique le plus fréequemment rapporté par les personnes atteintes de
cancer (Li etal, 2012). Par ailleurs, certaines personnes atteintes de cancer
présentent une histoire récente ou ancienne de trouble de santé mentale. Les
troubles sévéres et persistants (tels que les troubles psychotiques, le trouble
bipolaire, etc.) pourraient présenter un risque de réactivation ou de rechute
pendant I'expérience du cancer et mériteraient une évaluation psychiatrique pour
réevaluer le plan de traitement ou prévenir les possibles épisodes.

3.3.3. Evaluation de la dangerosité : une responsabilité partagée

L'évaluation de la dangerosité des personnes atteintes de cancer envers eux-
mémes (autoagressivite) ou envers autrui (hétéroagressivité) est une
responsabilité interdisciplinaire partagée. Les personnes atteintes de cancer
présentent un risque de suicide plus élevé que la population générale, ou méme
que les personnes atteintes dautres maladies chroniques (Pessin &
William, 2015). Elles ont un risque relatif de suicide complété au moins deux fois
plus grand que celui rapporté dans la population générale (Pessin &
William, 2015). Les idées suicidaires peuvent se retrouver a toutes les phases du
continuum de soins et de services en cancérologie, mais auront tendance a
persister chez les personnes ayant un cancer avance, ceux qui présentent de la
douleur non soulagée ou ceux qui sont en dépression.

Méme si l'idée suicidaire ou hétéroagressive n’est pas explicitement présente
dans les outils de détection de la détresse, on considére comme une bonne
pratique d’en rechercher la présence chez les personnes atteintes de cancers
susceptibles de générer des symptbmes dépressifs ou anxieux (Howell
et al., 2015). L’ACOP rappelle en effet qu’en présence d’anxiété ou de dépression
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chez une personne atteinte de cancer, tout professionnel de la santé en
cancérologie devrait évaluer la présence de dangerosité envers soi ou autrui pour
établir un plan d’intervention sécuritaire (Howell et a/., 2015). Des formations sur
la gestion des idées suicidaires sont offertes aux professionnels de la santé. Ces
formations peuvent les aider a faconner leur réponse devant I'expression d’'idées
suicidaires, notamment en proposant des moyens d’évaluation et d’'intervention
démontrés efficaces (Laflamme et al., 2007; Pessin & William, 2015).

En présence d'idées suicidaires ou hétéroagressives, le professionnel de la santé
en cancérologie devrait toujours orienter la personne atteinte de cancer vers un
intervenant psychosocial habilité a évaluer le potentiel de dangerosité.
Néanmoins, lorsque ces idées apparaissent dans une situation instable ou qu’il y
a des éléments de dangerosité immeédiats (un plan établi, une intention de
passage a l'acte, I'impossibilité d'identifier des facteurs protecteurs, etc.), il est
préférable d’accompagner la personne a l'urgence psychiatrique la plus proche
afin que I'on procede a une évaluation formelle de la dangerosité dans un milieu
sécuritaire et ou il y a un acces aux mesures de mise en place d'un plan
d’urgence ou d’intervention de crise. Bien que certains intervenants travaillant en
cancérologie aient des réticences a orienter une personne atteinte de cancer vers
'urgence de peur qu’elle ne soit frustrée ou craintive, cette pratique demeure
recommandée pour assurer la sécurité de tous et permettre a la personne
d’obtenir un plan d’'intervention adapté a ses besoins.

En somme, cette section présentait le concept plus théorique de la détresse dans
le contexte de la cancérologie. Les données colligées a ce jour démontrent que la
pratique de la détection de la détresse permet d’identifier davantage les
personnes atteintes de cancer en situation de détresse et qu'une évaluation a
des intervalles réguliers tout au long du continuum de soins et de services
constitue une bonne pratique (Holland et a/., 2013). Avoir recours a des outils
validés permet d'identifier les individus en détresse qui seraient autrement
passés inapercus (PCCC, 2012) et d'organiser la trajectoire globale de réponse en
fonction du degré de détresse ainsi que des résultats de I'évaluation des besoins
et des choix de la personne atteinte de cancer (PCCC, 2012).

Il est a retenir que les professionnels de la santé ont a détecter la détresse afin
de repérer les problémes particuliers des personnes touchées par le cancer. Ces
probléemes peuvent étre reliés au bien-étre physique, social ou émotionnel ainsi
gu'aux besoins nutritionnels, psychologiques, spirituels, pratigues ou
d'information. Une évaluation plus approfondie peut suivre selon les problemes
détectés et le niveau de sévérité. La prochaine partie proposera des outils pour
implanter et opérationnaliser la détection de la détresse.
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4. OUTILS POUR LA DETECTION DE LA DETRESSE

4.1 Outils de détection de la détresse en cancérologie

Au cours des dernieres années, la recherche sur la détection de la détresse en
cancérologie a permis la conception et la validation de plusieurs outils spécifiques
pour les populations de personnes atteintes de cancer. Encore aujourd’hui, des
études en psychométrie tentent d'affiner la valeur prédictive ou d’améliorer
I'acceptabilité de ces outils pour que leur usage permette, le plus fidélement
possible, la détection de la détresse des personnes touchées par le cancer.

Il existe a ce jour une quantité considérable d'outils psychométriques destinés a
la détection ou a I'évaluation de la dimension psychosociale de la personne
atteinte de cancer (PCCC, 2012; Gouvernement du Québec, 2011; Mitchell
et al.,, 2012; Vodermaier et al., 2009). Ces outils sont parfois autoadministrés ou
utilisés par des professionnels de la santé. Leurs caractéristiques
psychométriques varient et plusieurs ont fait I'objet d’études de validation en
cancérologie.

Le groupe d’experts du PCCC a évalué les propriétés psychométriques et l'utilité
clinique de plusieurs outils, dont notamment :

e I'échelle d’évaluation des symptémes d’Edmonton (EESE);

e la liste de contrdle pour le bien-étre personnel (PWBC), le dépistage
psychologique pour le cancer (PSSCAN);

e [I'échelle hospitaliere de mesure de I'anxiété et de la dépression (HADS);
e le thermomeétre de la détresse;

e la liste canadienne de vérification des problemes.

4.2 Choixde I’'ODD

Le comité ad hoc a déterminé des critéres précis pour guider le choix de I'ODD :

e |'ODD respecte les recommandations du PCCC en matiére de détection
de la détresse, afin de rendre possible la comparaison de certains
indicateurs entre les provinces canadiennes et ainsi de contribuer a
I'amélioration des soins et services en permettant le partage des bonnes
pratiques;

e les qualités psychomeétriques de I'ODD sont démontrées, assurant ainsi
sa validité et sa fiabilité;

e |I'ODD a été eétudié, adapté et utilisé en clinique dans un contexte
oncologique au Québec.
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L’ODD choisi et recommandé comprend les outils psychométriques suivants :
e le thermomeétre de la détresse;
e la liste canadienne de vérification des problemes;

e Jléchelle dévaluation des symptdbmes d’Edmonton, version révisée
(EESE-r).

Il est important de noter que le thermometre de la détresse et 'EESE-r sont des
outils validés tels quels et ne peuvent étre modifiés. La liste canadienne de
vérification des problemes recommandée par le PCCC offre, quant a elle, la
possibilité d’ajouter des problemes et non d’en retirer. Elle classe 21 problemes
selon cing catégories : problémes pratiques, problemes familiaux, problemes
émotionnels, préoccupations d'ordre spirituel ou religieux et problemes
physiques.

Le comité ad hoc a convenu d'ajouter aux outils recommandés par le PCCC le
thermomeétre de la détresse en raison des lignes directrices du NCCN qui en
soutiennent l'usage et pour obtenir une mesure globale de la détresse
(Annexe A — Exemples de I'outil de détection de la détresse au Québec).

4.2.1 Thermometre de la détresse

Le thermométre de la détresse a été congu par la NCCN (2009) et permet
I'évaluation de la détresse émotionnelle de fagcon graphique. La personne atteinte
de cancer situe le degré de sa détresse comme le mercure le fait sur un
thermometre, le tout sur une échelle de 11 points de 0 a 10, 10 étant la détresse
la plus élevée. Cette évaluation de la détresse doit correspondre a la détresse
ressentie par la personne au cours de la derniere semaine incluant la journée
méme ou la détection est effectuée. Le thermometre de la détresse doit étre
utilisé conjointement avec la liste de vérification des problemes. De plus, le
thermomeétre permet de représenter graphiquement la détresse d’'une personne
atteinte de cancer qui aurait de la difficulté & s’exprimer ou a lire (comme
I'échelle numérique de la douleur).

4.2.2 Liste canadienne de vérification des problemes

La liste canadienne de vérification des probléemes est recommandée par le PCCC
pour recueillir des informations sur un large éventail de problemes ou de
préoccupations physigues, psychosociales et pratiques associés au cancer
(Howell et al., 2009). La liste canadienne de vérification des problemes est
constituée minimalement de 21 items.
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Le comité ad hoc a adopté I'utilisation minimale de 24 items (Annexe B - Items
de la liste canadienne de vérification des probléemes et liste recommandée au
Québec). Quatre items complémentaires ont été ajoutés aux domaines
émotionnel, spirituel et physique et I'item « sommeil » a été retiré puisqu’il est
inclus dans I'EESE-r. Ceux ayant été ajoutés au domaine émotionnel sont :
« perte d’intérét pour les activités habituelles » et « s’adapter a la maladie »;
celui concernant le domaine spirituel est : « se questionner sur sa relation avec
Dieu »; et I'ajout a I'aspect physique est : « constipation, diarrhées ». Comme le
recommande le Guide d’implantation du dépistage de la détresse, le sixieme
signe vital, les items ajoutés a la liste de vérification des problémes sont insérés
au bas de la catégorie pertinente (PCCC, 2012). L'évaluation des problémes doit
correspondre a la détresse ressentie par la personne au cours de la derniere
semaine incluant la journée méme ou la détection est effectuée.

Une étude récente montre que I'ODD actuel ne détecte pas adéquatement les
personnes atteintes de cancer présentant de l'insomnie (Savard et al., 2016).
Une solution de rechange privilégiée consiste a ajouter un item « sommeil » &
'EESE-r (avec une échelle de 0 a 10 qui permet dévaluer la sévérité du
probleme), une pratique qui a été validée en contexte de cancer avancé
(Delgado-Guay et al., 2011) pour mieux détecter ce probleme trés fréquent. Par
conséquent, il est souhaitable d’ajouter un item « sommeil » a I'EESE-r et de
retirer I'item « sommeil » de la liste de vérification des problemes.

4.2.3 Echelle d’évaluation des symptdomes d’Edmonton, version
révisée (EESE-r)

Au Canada, I'échelle d’évaluation des symptomes d’Edmonton (EESE) est I'outil
de détection des symptomes le plus fréequemment utilisé en cancérologie (Linden
et al.,, 2005). L’EESE permet la détection de neuf symptémes communément
vécus par les personnes atteintes de cancer tout en évaluant leur gravité sur une
échelle numeérique de 0 a 10, 10 étant la pire manifestation possible du
symptéme. Les symptdmes évalués sont la douleur, la fatigue, la nausée, la
dépression, l'anxiété, la somnolence, l'appétit, la sensation de bien-étre et
'essoufflement. L'EESE permet la détection de problemes psychosociaux et
physiques. L'évaluation doit correspondre a la gravité des symptdmes ressentis
par la personne au cours des 24 heures précédant le moment ou la détection est
effectuée. Les propriétés psychomeétriques de I'EESE ont été validées dans divers
contextes, méme si, initialement, elle a été élaborée pour les soins palliatifs
(Nekolaichuk et al., 2008). La version la plus récente de I'échelle d'évaluation des
symptémes d’Edmonton est celle qui porte la mention « révisée » (EESE-r). Les
gualités psychométriques des deux instruments EESE et EESE-r sont semblables.
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De facon significative, plus de patients préferent 'EESE-r que I'EESE pour ses
définitions, sa clarté et son format (Watanabe et a/, 2011). L'EESE-r faciliterait
également la compréhension de deux items : I'appétit et le bien-étre (Watanabe
et al., 2011).

Cette section détaillait les outils cliniques pour la détection de la détresse. En ce
qui concerne l'implantation des trois outils, le comité ad hoc propose les
recommandations et les actions suivantes :

Recommandation générale

Compléter la mise en ceuvre de la détection systématique de la
détresse aupres des personnes atteintes de cancer.

Recommandation spécifique
Utiliser I'outil de détection de la détresse (ODD) auprés des personnes
atteintes de cancer.

Actions

e Effectuer systématiquement la détection de la détresse auprés des personnes
atteintes de cancer, et minimalement aux périodes de vulnérabilité.

e Utiliser I'ODD constitué des trois outils autoadministrés et validés suivants :

o le thermomeétre de la détresse;

» |a liste canadienne de vérification des problemes avec un item
supplémentaire portant sur I'insomnie;
0 [I'échelle d'évaluation des symptdmes d'Edmonton - version révisée
(EESE-r).

e Ajouter les items suivants a la liste canadienne de vérification des problémes :
« perte d'intérét pour les activités habituelles », « s’adapter a la maladie », « se
questionner sur sa relation avec Dieu » et « constipation, diarrhées », et retirer
I'item « sommeil » puisqu’il est suggéré de l'ajouter a 'EESE-r.

e Fournir a la personne touchée par le cancer une définition écrite succincte de la
détresse et s'assurer de sa compréhension de I'ODD.

e Valider le désir de la personne atteinte par le cancer de recevoir de I'aide pour
soulager sa détresse en le notant dans I'ODD.

e Utiliser un formulaire normalisé de I'ODD pour faciliter sa conservation et
'uniformisation de la pratique.

e Fournir 'ODD en différentes langues, dont le francais, I'anglais et les langues
autochtones.

e Verser 'ODD au dossier médical et y documenter les interventions faites.
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5. PRINCIPES GUIDANT L’EVALUATION DE LA DETRESSE ET LES
INTERVENTIONS ASSOCIEES

5.1 Processus de I’évaluation de la détresse

Une fois I'ODD complété par la personne atteinte de cancer, l'infirmiere ou le
médecin doit procéder a I'étape de l'analyse des résultats de la détection et de
I'évaluation ciblée des problemes décelés. Il s'agit de bien comprendre, de
mettre en contexte, de reconnaitre les facteurs de risque et de voir les
répercussions des problemes soulevés dans la vie de tous les jours, pour la
personne atteinte de cancer et ses proches. Cette étape visant a établir la nature
et l'intensité de la détresse suit celle de la détection (Gouvernement du
Québec, 2011). Les résultats de cette évaluation ciblée permettent de déterminer
les interventions a privilégier pour enrayer ou amoindrir le ou les problemes
vécus et rapportés. Il est possible, suivant I'évaluation, qu'aucune intervention
spécialisée de la part des professionnels ne soit nécessaire si la personne a les
ressources en elle-méme ou dans son environnement. Les interventions de
soutien de I'équipe peuvent parfois étre suffisantes pour répondre aux besoins
de la personne en détresse.

Les principes guidant les professionnels de la santé dans I'évaluation suivant la
détection ne prescrivent pas une facon d'évaluer, ce qui releve davantage du
jugement clinique, des qualifications et du champ de pratique du professionnel
de la santé. Selon le PCCC, les cing étapes qui suivent permettent aux
professionnels de concrétiser la vision des soins centrés sur la personne
(PCCC, 2012).

5.2 Modéle d’évaluation en cing étapes

Le modele de Fitch et al. (2012) guide les professionnels de la santé dans leur
analyse des résultats de la détection. Il propose une démarche d’évaluation par
étapes, allant de la détection jusqu'au plan d’intervention élaboré avec la
personne atteinte de cancer, si nécessaire. Ces cing étapes sont les suivantes :

Etape 1 : Détecter les symptomes et la détresse

La détection est effectuée avec le questionnaire ODD, élaboré en conformité
avec les recommandations du groupe d’experts pancanadien du PCCC.
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Etape 2 : Ouvrir le dialogue avec la personne atteinte
de cancer pour I’établissement de la relation thérapeutique

La relation thérapeutique est essentielle pour « étre avec » la personne atteinte
de cancer et ses proches quand vient le moment de revoir les résultats de la
détection. L'établissement du lien de confiance est une prémisse pour discuter
des problémes vécus. L'ODD est un outil clinique qui facilite I'ouverture du
dialogue lors de I'entretien avec la personne atteinte de cancer et ses proches.

Etape 3 : Evaluer les facteurs de risque et les problémes

L'infirmiére questionne judicieusement, avec respect, la personne atteinte de
cancer et ses proches. Cette évaluation permet également de déceler la présence
de facteurs de risque, qui contribuent a I'apparition de la détresse. La personne
atteinte de cancer pourra les reconnaitre, agir et prévenir la détresse dans le
futur. Si plusieurs problemes sont mis en évidence dans I'ODD ou s’ils sont
d’intensité plus importante, l'infirmiere doit demander a la personne atteinte de
cancer et aux proches d’apporter davantage de précisions sur les problemes, de
prioriser leurs besoins principaux, ce qui permettra de mieux cibler I'évaluation et
l'intervention pour prévenir les effets négatifs sur leur santé.

Etape 4 : Vérifier la perception de la personne atteinte de cancer et
établir avec elle un plan de soins adaptés

En fonction des choix de la personne, du niveau de détresse et de la nature des
problemes, la personne atteinte de cancer et l'infirmiere doivent établir ensemble
un plan de soins adaptés aux besoins ciblés. L'infirmiére doit utiliser son
jugement clinique pour s'assurer de ne pas négliger les symptéomes d’intensité
élevée ou qui menacent la sécurité du patient; ceux-ci doivent étre pris en
considération de facon immeédiate ou a court terme.

Etape 5 : Choisir les interventions adaptées selon la personne et les
données probantes

Plusieurs lignes directrices et algorithmes pour la pratique clinigue ont étée
élaborés a I'échelle du pays afin de favoriser des évaluations et des interventions
fondées sur des données probantes sur la douleur, la fatigue, les troubles du
sommeil, etc. Au final, le choix des interventions sera toujours orienté en
fonction de la singularité de la personne et centré sur ses besoins.
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5.2 Role-clé de I'infirmiere dans la détection et I’évaluation de la
détresse

Pour la majorité des personnes, la détresse détectée est le plus frequemment
d’intensité légere a modérée et requiert des interventions psychosociales de la
part de I'équipe soignante, et non de la part de spécialistes en santé mentale
(Fitch, 2011; Tremblay, Roy et Compagna, 2015). Le niveau de sévérité de la
détresse signale plus rarement la présence d’'un trouble psychiatrique, mais plus
souvent des réactions psychologiques normales face a un événement stressant
important, soit I'expérience du cancer. Membres-clés de I'équipe soignante, les
infirmieres sont en position privilégiée pour procéder a [I'évaluation et a
linterprétation de la détresse une fois que la détection a été faite aupres du
patient. Elles seraient d'ailleurs souvent les premiéres a déceler la présence
d'une détresse chez les personnes touchées par le cancer et leurs proches
(Fitch, 2011). Les infirmieres reconnaissent leurs rdles dans la détection comme
faisant partie de leurs activités cliniques (Asselin, 2012). Ce r6le apparait
d'autant plus pertinent que certaines personnes atteintes de cancer évitent
parfois d’informer leur oncologue de leur détresse, le percevant trop occupé ou
non outillé pour discuter des aspects émotionnels (Estes & Karten, 2014).

Avec ses outils d’évaluation (OPQRSTUV, COSTaRS, etc.) ou dintervention
(enseignement, gestion des symptdmes, soutien émotionnel, etc.), l'infirmiére
qui agit comme une intervenante de premiére ligne joue un rdle important dans
la réponse a la détection de la détresse (Fitch, 2011; Fraser Health, 2006;
Stacey, 2011). Elle détient également I'expertise nécessaire pour reconnaitre les
facteurs qui peuvent contribuer a la détresse tant sur le plan physique (les
symptémes non soulagés ou les effets secondaires des traitements) que sur le
plan émotionnel (les réactions de peur, de tristesse ou dinquiétude face a
lavenir) (Howell etal., 2014). Départager lorigine des symptomes
psychologiques, c’est-a-dire déterminer s’ils proviennent de réactions a
I'expérience de la maladie, des effets de la maladie ou du traitement, constitue
un défi constant en cancérologie que les infirmieres et les médecins (y compris
les psychiatres) sont habilités a faire.

Lors d'un entretien avec le patient et ses proches, l'infirmiére peut faire une
évaluation globale en remplissant le formulaire de I'évaluation initiale du client
suivi en oncologie (Ol1Q, 2013). Ainsi, une évaluation exhaustive et en
profondeur de la détresse détectée peut étre amorcée dés la premiére visite
(Estes & Karten, 2014). En présence d'une telle détresse chez la personne
atteinte de cancer, I'évaluation et les interventions des infirmieres constituent
d’ailleurs un standard de pratigue dans le domaine de la cancérologie
(Fitch, 2011; Howell et al., 2014). Les infirmiéres passent en moyenne plus de
temps que les autres intervenants auprés des personnes touchées par le cancer.
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Elles peuvent ainsi :

e colliger les données relatives aux dimensions physique, psychosociale,
spirituelle et culturelle (Estes & Karten, 2014);

e intervenir en facilitant I'expression des sentiments de détresse, leur
exploration et leur validation (Sheldon et a/., 2012);

e établir un plan d’action approprié en tenant compte du degré de sévérité
de la deétresse et élaboré en concertation avec I'équipe interdisciplinaire,
si c’est indiqué (Estes & Karten, 2014; Kwekkeboom & Seng, 2002).

La forme de détection systématique la plus étudiée au Canada est celle ou les
infirmieres procédent a la détection (Fitch, 2011). L’infirmiere a une expertise
particuliére quant a I'évaluation de la détresse. Elle a le bagage de compétences
qui lui permet de considérer les dimensions biopsychosociales des
problématiques présentées par la personne touchée par le cancer et qui peuvent
étre a l'origine de la détresse détectée. Elle peut jouer un réle central dans la
réponse a la détresse. Elle est, par exemple, en mesure d’établir si un médecin
doit procéder a I'évaluation physique du patient ou de déterminer s'il est
souhaitable de convenir avec la personne atteinte de cancer d’'une orientation
vers un intervenant psychosocial ou un meédecin spécialisé en santé mentale
(Estes & Karten, 2014).

Des données ont aussi révélé que les infirmieres qui participent a la détection
dans leurs milieux en bénéficient grandement. Elles apprennent a mieux guider
'entrevue quand il est question de détresse, a explorer de facon plus judicieuse
les besoins de la personne et de ses proches, a reconnaitre les forces de la
personne et de son entourage et a déterminer plus facilement si une orientation
est nécessaire (Fitch, 2011). Les personnes atteintes de cancer et leurs proches
peuvent mobiliser leurs forces et leurs réseaux des la prise de conscience de
leurs problemes en nommant leurs besoins (Wright & Leahey, 2012). L'infirmiere
est impliguée non seulement dans la détection et I'évaluation, mais également
dans I'évaluation de l'efficacité des interventions, le suivi des changements et la
réévaluation des besoins (Fitch, 2011).
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Exemple clinique d’évaluation
d’un probléme constaté dans ’ODD
d’une personne touchée par le cancer

Une infirmiére en salle de traitement d’'une clinique ambulatoire
d’hémato-oncologie recueille 'ODD complété qu’elle avait remis
un peu plus tét a la personne atteinte de cancer alors que cette
derniere arrivait a la clinique pour recevoir un traitement de
chimiothérapie pour un cancer colorectal meétastatique. En
regardant I'ODD, linfirmiére constate que la personne a révélé
avoir des préoccupations au regard de sa sexualité. Interrogé a
ce sujet, le patient rapporte méme que cela a un impact
significatif sur sa qualité de vie et sa relation de couple. Ce
probleme est jugé prioritaire par le patient et ce dernier
souhaiterait obtenir de l'aide a ce sujet. Par contre, il se sent
suffisamment bien pour recevoir sa chimiothérapie.

Dans cet exemple, l'infirmiere qui discute des résultats de 'ODD
avec la personne atteinte de cancer évalue spécifiquement la
nature du probleme, son évolution dans le temps et ses
répercussions. Un premier niveau d’intervention sera I'écoute, la
validation, l'enseignement et le soutien. A la suite de cet
echange, elle documentera son intervention. Elle pourra
communiquer a I'équipe interdisciplinaire la situation vécue afin
d’établir un plan dintervention. Si le probleme persiste, elle
pourrait orienter le patient vers un intervenant psychosocial, par
exemple un sexologue ou un travailleur social.

La coordination des soins et I'organisation hiérarchique des soins psychosociaux
devraient étre effectuées en fonction des besoins des personnes touchées par le
cancer. Plusieurs études de haute qualité méthodologique ont démontré la
pertinence des modeles de soins collaboratifs qui impliquent la combinaison de la
pharmacothérapie et de la psychothérapie, de méme que la collaboration
interdisciplinaire et le recours aux technologies d'information (Fann et al., 2012).
En dépit du fait que les infirmiéres en cancérologie jouent un rdle déterminant
dans la détection de la détresse, la mise en place d’'une pratique de détection de
la détresse dans un établissement de santé implique un travail constant et
essentiel de collaboration interprofessionnelle (Fillion et al., 2014).
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5.3 Intervenir lors d’une détresse détectee : un défi pour I’'équipe
interdisciplinaire

La réponse a la détresse détectée et le plan d’intervention qui se mettent en
place aprés que la personne atteinte de cancer a discuté de sa détresse avec une
infirmiere sont tout aussi importants que I'administration du questionnaire ODD.
La détection est une occasion d’établir la relation de confiance entre les
intervenants et la personne atteinte de cancer (Asselin, 2012). Elle aiderait a la
continuité des soins par la collaboration et la communication interprofessionnelle

et également a lI'amélioration de la documentation de la détresse détectée
(Asselin, 2012).

Lorsque c’est possible et approprié pour la situation complexe vécue, un plan
d’intervention peut étre rédigé en concertation par I'équipe interdisciplinaire
comprenant les médecins (dont les médecins de famille, les oncologues, les
chirurgiens, les médecins en soins palliatifs, les radio-oncologues, les médecins
psychiatres, etc.), les infirmiéres (dont les infirmiéres de premiére ligne, les IPO,
les infirmiéres de salle de traitement, etc.) et les autres professionnels de la
santé (dont les technologues en radiothérapie, les travailleurs sociaux, les
psychologues, les sexologues, les intervenants en soins spirituels, les
nutritionnistes, les physiothérapeutes, les ergothérapeutes, etc.) (Gouvernement
du Québec, 2011).

L'élaboration d’'un plan d’intervention interdisciplinaire devrait tenir compte de
plusieurs facteurs :

e les choix des personnes atteintes de cancer en matiere de soins;

e le degré de détresse : ce facteur déterminera comment les interventions
proposees seront choisies en fonction d’'une hiérarchisation des services
en place (ce qui devrait permettre doffrir des interventions
proportionnelles au degré de détresse ou a la complexité du cas);

e la trajectoire globale de réponse établie au sein de I'établissement;
e la réponse antérieure a des interventions qui se sont avérées efficaces;

e la présence ou non de cliniciens psychosociaux déja concernés par le
dossier du patient (par exemple, linfirmiere pourrait contacter le
psychiatre traitant ou le travailleur social du CLSC intervenant auprés de
la personne et de ses proches avant d’ajouter d’autres professionnels qui
risquent de dédoubler inutilement les services).
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Selon Fillion et ses collaborateurs (2011), les gestionnaires auraient noté, grace
au travail en interdisciplinarité suivant I'implantation de la détection systématique
de la détresse, une meilleure utilisation des services et des ressources, évitant
ainsi la duplication du travail des professionnels intervenant aupres des
personnes touchées par le cancer.

En plus de leur rdle et de leur contribution aupres de la clientéle en fonction de
leur discipline, les membres de I'équipe interdisciplinaire seront appelés a
s’engager dans les processus dimplantation pour garantir la réussite du
changement de pratique clinique. Ancrés dans une culture de collaboration
interdisciplinaire, ces professionnels de la santé devront respecter leur champ
d’expertise dans leurs évaluations et leurs interventions aupres du patient et de
ses proches. lls seront appelés a répondre aux normes d’évaluation et a
maintenir leurs compétences en cancérologie (Gouvernement du Québec, 2011).

5.4 Considérer la dimension physique dans les interventions
psychosociales

L'émergence de l'oncologie psychosociale (notamment avec la psycho-oncologie
depuis les années 1970 aux Etats-Unis) a permis I'évaluation diagnostique et
l'intervention thérapeutique psychosociale adaptées aux personnes touchées par
le cancer. Aujourd’hui, on reconnait I'oncologie psychosociale comme un champ
d’activité réservé a plusieurs types d'intervenants psychosociaux qui travaillent
auprés des personnes touchées par le cancer et leurs proches, et qui sont
habilités a évaluer et a intervenir, selon leur champ d'expertise et de
compétences spécifiques, aupres de cette clientele (Gouvernement du

Québec, 2011).

Avant méme de considérer une orientation vers un autre professionnel de la
santé, l'intervenant qui effectue la détection de la détresse devra avoir éliminé
les causes organiques ou physiques potentielles sous-jacentes a la détresse
(Howell et al., 2015), telles que :

e les symptdmes physiques non soulagés, comme la douleur ou la nause€e;
e le délirium;
e les troubles électrolytiques ou autres troubles toxicométaboliques;

o les effets des opiacés, etc.

(Exemples : l'anxiété chez une personne atteinte de cancer du poumon en
insuffisance respiratoire, une labilité émotionnelle en présence d’'une tumeur ou
métastase cérébrale, de I'agitation maniaque chez quelqu'un qui recoit de la
dexamethasone (Decadron) comme traitement destiné a la gestion des effets
secondaires des traitements oncologiques, etc.).

Page 25



Les médecins de famille, les infirmiéres et les médecins spécialistes en
cancérologie (par exemple I'oncologue, le radio-oncologue, le chirurgien) sont en
mesure de reconnaitre ces situations, mais il demeure que les intervenants
psychosociaux qui n‘ont pas de formation médicale doivent demander conseil et
considérer ces possibilités dans leur évaluation et leur suivi avec les personnes
atteintes de cancer. Dans les situations plus complexes, le médecin psychiatre
(de consultation-liaison ou spécialisé en oncologie), s'il est accessible, peut aussi
collaborer en offrant son expertise d’évaluation diagnostique biopsychosociale et
ainsi aider I'équipe soignante et les autres professionnels de la santé a
départager les troubles d’origine organique ou induits par les substances, les
réactions psychologiques normales ainsi que les troubles psychiatriques légers a
séveres et persistants.

5.5 Etre a I’écoute des besoins des proches demeure la responsabilité
de tous

Bien que ce rapport porte sur la détection de la détresse des personnes atteintes
de cancer, il importe de rappeler aux professionnels intervenant en cancérologie
gue les proches peuvent aussi présenter de la détresse alors qu'ils soutiennent la
personne recevant des soins.

Le cancer est une maladie qui naffecte pas seulement un individu,
mais tout son systeme interpersonnel. Il crée des peurs, fait vivre de
l'incertitude, occasionne des changements de plans de vie, d’horaires
et de routines, provoque des remises en question de valeurs, oblige a
faire face a la maladie et a /a finalité de la vie, etc. (Gouvernement du
Québec, 2011).

Un proche peut étre le conjoint, les enfants, les parents ou les autres membres
de la famille, de méme que les amis significatifs, qui soutiennent et
accompagnent les personnes atteintes de cancer tout au long du continuum de
soins. S’enquérir de leur bien-étre et de leurs perceptions quant a la réaction des
personnes atteintes de cancer au cours des rencontres meédicales est une bonne
pratique. Cela permet parfois méme de déceler, de fagon indirecte, la détresse
des personnes atteintes de cancer qui auraient omis de le signaler au
professionnel de la santé ou qui n'auraient pas rempli les questionnaires. A ce
titre, les proches sont vus comme des partenaires de I'équipe (Mehta
& Hamel, 2015).

Or, ce rb6le privilégié de partenaire dans les soins améne son lot de
responsabilités. On estime que les membres de la famille qui contribuent aux
soins des personnes touchées par le cancer donnent en réalité des soins
complexes, avec peu de préparation ou de soutien (Northouse et al., 2012). Les
demandes de participation dans I'offre de soins peuvent venir des personnes
atteintes de cancer, des autres membres de la famille ou des professionnels de la
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santé. Lorsque les demandes excedent leurs capacités, les proches rapportent
gu'ils se sentent submergés et ils risquent alors de présenter non seulement des
signes de détresse émotionnelle (comme de l'anxiété, de la dépression ou un
sentiment de perte de contréle), mais également des inconforts ou des maladies
physiques (y compris des événements cardiovasculaires) (Rohleder et a/., 2009).
Lorsque le conjoint est en détresse, il a été demontré qu’il peut avoir plus de
difficulté a gérer la médication du proche malade (Lau et al, 2010) et a lui
donner les soins adéquatement (Northouse, 2015). Cette détresse rendrait le
conjoint moins susceptible de s'adapter au cancer du proche malade.

Il est donc souhaitable de permettre I'expression des réactions des proches par
rapport a l'expérience vécue et d'évaluer leurs besoins, lorsque c’est indiqué
dans une approche systémique familiale (Wright & Leahey, 2012). Les
partenaires conjugaux ou maritaux des personnes atteintes de cancer ont de
multiples besoins :

e informationnels (tant dans la gestion des symptdomes physiques que des
aspects psychologiques);

e émotionnels (soutien de la part de I'équipe soignhante et de I'entourage,
besoin de connaitre des moyens concrets pour gérer le stress au
quotidien et faire face a I'expérience du cancer);

e communicationnels (les partenaires peuvent bénéficier de conseils pour
maintenir une communication efficace favorisant du méme coup l'intimité
relationnelle et la qualité de vie);

e dautogestion (les partenaires ont besoin de se sentir compétents dans
les soins, dans leur participation a la gestion de la douleur ou dans la
capacité a prendre soin de leur propre santé) (Keefe et al., 2003).

Des méthodes d’évaluation des besoins des proches par les infirmiéres ont été
mises au point au cours des derniéres années et ont fait I'objet de publications.
Le thermomeétre de la détresse a d’ailleurs été étudié comme outil d’évaluation
auprés des proches (Zwahlen etal., 2008). Le questionnaire TASK? serait
également considéré comme un outil mnémotechnique efficace et pertinent pour
les infirmieres en cancérologie en ce qui concerne I'évaluation des besoins et de
la détresse des proches (Northouse et al., 2012). L’émergence des données
probantes en matiere de détection et d'évaluation de la détresse des proches

2 T: tools (outils); A: able to juggle (capable de jongler); S : self-care (prendre soin de soi); K : keeping spirits up
(garder le moral).
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est constante. Un ODD des proches est en développement au Québec et
présentement a [I'étude au Centre universitaire de santé McGill (Mehta
& Hamel, 2015).

Lorsqu’une détresse est décelée chez un proche, le professionnel de la santé doit
d’'abord I'écouter et le soutenir, en l'orientant, au besoin, vers la ressource
adéquate et disponible, dont les ressources de premiére ligne et les organismes
communautaires qui offrent du soutien aux proches de personnes atteintes de
cancer (par exemple la Société canadienne du cancer, la Fondation québécoise
du cancer, etc.).

La troisieme section présentait les principes guidant I'évaluation de la détresse.
Les recommandations et les actions proposées par le comité ad hoc sont les
suivantes :

Recommandation générale
S'assurer que la trajectoire globale de réponse a la détresse offre des

soins interdisciplinaires, fondés sur les guides de pratique clinique et
hiérarchisés en fonction de la sévérité de la détresse et des
problemes évalués.

Recommandation spécifique
Evaluer la détresse détectée et offrir les interventions adaptées.

Actions
e Evaluer le niveau de sévérité et les sources de détresse, de méme que les
problémes décelés lors de la détection par une infirmiére ou un médecin.

e Reconnaitre les facteurs de risque liés a la détresse chez les personnes atteintes
de cancer.

e Eliminer, en tout temps, une cause organique pour la détresse détectée (par
exemple : douleur non soulagée, délirium, etc.).

o Utiliser les guides de pratique clinique pour I'évaluation et les interventions pour
les problemes relevés.
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6. TRAJECTOIRE GLOBALE DE REPONSE A LA DETRESSE

Les équipes doivent s'entendre sur les services a offrir aux personnes atteintes
de cancer qui montrent des signes de détresse et établir le seuil au-dela duquel
elles agiront ou les orienteront vers les intervenants psychosociaux pour une
évaluation plus poussée. Selon les outils utilisés et les professionnels disponibles,
les leaders mandatés pourront élaborer la trajectoire globale de réponse a la
détresse propre a [I'établissement, avec les membres des équipes
interdisciplinaires, pour la continuité des services, en précisant les roles de
chacun et en convenant de corridors de services (Gouvernement du
Québec, 2011). Un panier minimal de services d’intervention psychosociale doit
étre accessible a toutes les équipes interdisciplinaires en cancérologie, soit au
sein des équipes elless-mémes ou en collaboration avec les ressources
psychosociales ou de santé mentale, autant publiques que communautaires et
privées. Cette trajectoire recommandant les orientations stratifiees en fonction
du degré et du type de détresse doit étre connue de tous les intervenants pour
gue la détection devienne une pratique courante. Des exemples de trajectoires
globales de réponse a la détresse sont présentés en annexe de ce rapport et
disponibles pour I'ensemble du réseau (Annexe C).

6.1 Soutien psychosocial par les professionnels de la santé
en cancérologie

La compétence transversale du soutien psychosocial offert par les professionnels
de la santé qui donnent des soins quotidiens aux personnes touchées par le
cancer ne doit pas étre sous-estimée. Le National Institute for Health and Clinical
Excellence (NICE) a publié un guide de pratique pour les soins en cancérologie
qui proposait un modele avec quatre niveaux d'évaluation et d’intervention de
soutien (Gysels etfal, 2004). Encore aujourd’hui, ce guide demeure une
référence pertinente et décrit les normes d'intervention en oncologie
psychosociale. Le rapport du comité d'oncologie psychosociale de la DGC
(Gouvernement du Québec, 2011) soulignait dailleurs I'importance de la
recommandation du NICE pour le développement de compétences et d’habiletés
pour tous les intervenants. De plus, selon le récent guide de pratique
pancanadien sur la détection et la gestion de la détresse, de l'anxiété et de la
dépression (Howell et al., 2015), les caractéristiques que doit posséder le
professionnel lors de ces interventions de soutien sont :

e une communication efficace;
¢ des manifestations d’empathie;
e une information adaptée au niveau de littératie et aux besoins exprimés;

e un enseignement sur les stratégies d’autoadministration des soins et
d’adaptation a I'expérience du cancer.
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Il est important de souligner que, peu importe le type de besoins ou le degré de
détresse détectée, le soutien offert par les membres de I'équipe soignante en
cancérologie constitue la premiere étape de toute réponse a la détresse, le
soutien demeurant une compétence relationnelle au centre de I'exercice du
médecin (Collége royal des médecins et chirurgiens du Canada, 2015) et de
linfirmiére (Association canadienne des infirmieres en oncologie, CANO-ACIO,
2006).

6.2 Seuils cliniques d’'une détresse significative a la détection

Le Partenariat canadien contre le cancer, en collaboration avec I'’Association
canadienne d’oncologie psychosociale, a proposé a I'été 2015 la mise a jour des
algorithmes décisionnels destinés a guider les cliniciens dans la détection et la
gestion de la détresse. Ces algorithmes stratifient la détresse selon trois niveaux
(leger, modéré et sévere), en fonction des résultats obtenus avec les outils de
détection, et recommandent des interventions appropriées (Howell et al., 2015).

Le tableau 4 regroupe les seuils cliniqgues a partir desquels I'équipe soignante
sera appelée a agir.

Tableau 4  Seuils cliniques a I’'EESE-r ou au TD de I’ODD et actions

proposées
Seuils cliniques Actions proposées a I'équipe soignante
Léger EESE-r ou Offrir des interventions de soutien ou orienter la personne
TD <3 atteinte de cancer au besoin :

- offrir des interventions de soutien et des interventions
appropriées aux problémes détectés afin de soulager
la détresse;

- lorsque la détresse Iégére ne s’améliore pas, malgré les
interventions de soutien ou si des besoins spécifiques
sont décelés, orienter la personne vers une infirmiére ou
un médecin pour une évaluation plus approfondie ou
vers un professionnel pouvant répondre aux besoins
spécifiques.
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Modéré EESE-r ou Orienter la personne atteinte de cancer vers des soins
TDentre 4et§ PPIOPHES: _ _ _

- établir en équipe un plan de gestion de la détresse et
orienter le patient vers les intervenants de I'équipe
interdisciplinaire pouvant lui offrir des interventions
appropriées a ses besoins spécifiques (individuelles, en

groupe ou en autoadministration);

- orienter le patient vers un médecin pouvant considérer
la pertinence d’une pharmacothérapie (soit au sein de
I'établissement ou avec des corridors de services).

Sévere  EESE-r ou Orienter la personne atteinte de cancer vers des soins
TD>7 spécialisés :
- établir un plan de gestion de la détresse prioritaire et
orienter le patient vers des intervenants pouvant lui
offrir des interventions psychosociales spécialisées;

- orienter le patient vers un médecin pouvant considérer
la pertinence d'une pharmacothérapie (un médecin
psychiatre au sein de I'établissement ou avec des
corridors de services).

Source: Inspiré de Howell et al., 2015

6.3 Guides de pratique spécifiques aux problemes et aux symptémes

Il est attendu que la trajectoire globale de réponse a la détresse guide
I'orientation de la personne atteinte vers le professionnel de la santé qui est en
mesure d’offrir des interventions appropriées a ses besoins. Les professionnels
de la santé de I'équipe de soins utilisent leur jugement clinique et leur expérience
de méme que les normes de pratiqgue spécifigues aux problemes et aux
symptémes détectés pour conseiller et orienter la personne atteinte. Plusieurs
instances qui recommandent la mise en place de la détection de la détresse en
oncologie suggerent aussi des interventions subséquentes (Annexe E - Exemples
de sites Internet en lien avec la détection de la détresse). Dans le plan
d’intervention suivant la détection, une attention particuliere devra étre accordée
aux symptémes les plus fréguemment rapportés : la fatigue, l'anxiété, la
dépression et les troubles du sommeil. La fatigue constitue un des problemes les
plus fréquemment signalés a 'EESE (Blais et al., 2014).

Lorsqu’il est question de symptdomes ou de problémes d'ordre psychosocial, le
plan dintervention établi doit aussi respecter les normes de pratique en
oncologie psychosociale, notamment en matiére d’évaluation et d’intervention
lors de troubles de santé mentale spécifiques (comme la dépression, par
exemple, qui nécessite une prise en charge spécialisée) (Gouvernement du
Québec, 2011).
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Les guides de pratique de I'ACOP reconnus, fréquemment mis a jour et élaborés
par des experts en oncologie psychosociale de professions différentes (ex. :
infirmiere, intervenant en soins spirituels, médecin psychiatre, psychologue,
travailleur social, etc.) proposent des normes de pratique psychosociale. Ces
guides présentent des algorithmes de prise de décisions cliniques qui constituent
des outils cliniques pouvant étre affichés (comme reperes visuels) et servir a
'enseignement des professionnels. Les plus récents guides portent sur la
dépression et I'anxiété (inclus dans le récent guide qui porte sur la détection de
la détresse), la fatigue et les troubles du sommeil (Howell etal., 2015)
(Annexe F — Suggestions d'outils pour la pratigue clinique en lien avec la
détection de la détresse et la gestion des symptomes).

Cette section décrivait la trajectoire globale de réponse a la détresse. Les
recommandations et les actions proposées par le comité ad hoc sont les
suivantes :

Recommandation générale
S'assurer que la trajectoire globale de réponse a la détresse offre des

soins interdisciplinaires, fondés sur les guides de pratique clinique et
hiérarchisés en fonction de la séveérité de la détresse et des
problemes évalués.

Recommandation spécifique
Déterminer une trajectoire globale de réponse a la détresse.

Actions

e Ecrire en équipe une trajectoire globale de réponse a la détresse sous forme
d’algorithme (personnalisé pour chaque établissement).
o Offrir des interventions de soutien & toutes les personnes atteintes de cancer.

e FEtre a I'écoute des besoins des proches des personnes atteintes de cancer, les
soutenir en les orientant au besoin vers les ressources adéquates de premiére
ligne et les organismes communautaires.

e Etablir un plan d'intervention interdisciplinaire individualisé suivant la détection
de la détresse, au besoin.

e Améliorer, a méme les ressources humaines disponibles dans I'établissement ou
par des corridors de services, le panier de services en soins psychosociaux en
cancérologie requis pour répondre a la demande de soins générée par la
détection de la détresse et sa réponse.
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Les cing actions se détaillent comme suit :

1.

Ecrire en équipe une trajectoire globale de réponse a la détresse sous
forme d'algorithme (personnalisé pour chaque établissement) qui propose
une offre de soins :

- centrée sur la personne ;
- fondée sur les bonnes pratiques ;

- hiérarchisée en fonction du degré de détresse et du type de problemes
décelés ;

- stratifiée par étapes (offrir d’abord des interventions de premier niveau,
puis recourir a des interventions spécialisées si le soutien seul est
insuffisant ou si nécessaire) ;

- qui s’inscrit dans une culture de collaboration interprofessionnelle ;

- en fonction des seuils cliniques de la détresse et du jugement clinique
des professionnels de la santé de I'équipe interdisciplinaire.

Offrir des interventions de soutien a toutes les personnes touchées par le
cancer, et ce, a toutes les étapes du continuum de soins et de services. Les
caractéristiques de ces interventions de soutien sont :

- une communication efficace;
- des manifestations d’empathie;
- une information adaptée au niveau de littératie et aux besoins exprimes;

- un enseignement sur les stratégies d’autoadministration des soins et
d’adaptation a I'expérience du cancer.

Etre & I'écoute des besoins des proches des personnes atteintes de cancer
(en particulier les proches aidants qui peuvent étre vulnérables a la
détresse), les soutenir en les orientant au besoin vers les ressources
adéquates de premiére ligne et les organismes communautaires.

Etablir un plan d’intervention interdisciplinaire (intervention thérapeutique ou
orientation vers un autre professionnel), a la suite de I'évaluation de la
détresse détectée, en équipe interdisciplinaire et avec personne atteinte et
ses proches en fonction :

- un enseignement sur les stratégies d’autoadministration des soins et
d’adaptation a I'expérience du cancer.

- du jugement des professionnels de la santé;
- de latrajectoire globale de réponse établie au sein de I'établissement;
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de la trajectoire globale de réponse établie au sein de I'établissement;

des besoins globaux de la personne, soit le bien-étre physique, social,
eémotionnel, nutritionnel ainsi que les besoins sur les plans
informationnel, psychologique, spirituel et pratique, tout au long de
I'expérience du cancer et au cours de la période de survivance;

de critéres d’orientation vers les professionnels spécialisés;

des choix de la personne atteinte de cancer, de sa culture et de ses
valeurs;

des essais thérapeutiques antérieurs.

Améliorer, a méme les ressources humaines disponibles dans
I'établissement ou par des corridors de services, le panier de services en
soins psychosociaux en cancérologie (tel que défini dans le rapport du
comité psychosocial publié en 2011) requis pour répondre a la demande de
soins générée par la détection de la détresse et sa réponse.
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7. PROCESSUS ET STRATEGIES D’'IMPLANTATION DE LA DETECTION
DE LA DETRESSE

Malgré qu’il s'agisse d’'une pratique qui fait I'objet de recommandations d’experts,
la détection de la détresse tarde a s'implanter dans certains milieux cliniques en
cancérologie. De récentes études ont démontré que l'implantation de la détection
de la détresse aux Etats-Unis demeure un défi important, malgré les
recommandations en vigueur depuis des années (Fitch, 2011; Zebrack
et al., 2015). Par exemple, une étude portant sur le taux d'implantation de la
détection de la détresse dans les centres américains rapportait que seulement le
tiers des oncologues américains étaient familiers avec les directives du NCCN sur
cette pratique et que pres de 14,3 % dentre eux effectuaient la détection a
l'aide d'outils validés et normalisés (Pirl et al.,, 2007). Au Canada, une enquéte
révélait en 2009 que pres de 36,5 % des milieux de cancérologie détectaient de
facon systématique la détresse (Vodermaier et al,, 2009). Dans le plus récent
rapport sur le rendement du systéme de lutte contre le cancer, une nette
progression du nombre d’établissements qui ont implanté 'ODD a été notée
entre 2007 et 2015 (PCCC, 2016). Sept provinces auraient mis en ceuvre la
détection de la détresse sur leur territoire comparativement a deux en 2007
(PCCC, 2016).

Au Québec, plusieurs centres de cancérologie ont mis en place la détection de la
détresse au cours des derniéres années. Toutefois, le taux d’'implantation dans la
province n’est pas connu. Malgré tout, une progression soutenue est constatée
dans l'adoption de cette pratique. Le CHU de Québec — Université Laval a fait
figure de proue a ce chapitre en participant des 2009 a une étude sur
limplantation d’'un programme de détection de la détresse, financé par le PCCC,
et en mettant sur pied un programme estimé opérationnel et efficace (Blais
et al.,, 2014). L'annexe D fait un survol des projets de recherche en cours au

Québec en matiere de détection.

Les obstacles les plus frequemment rapportés par les équipes de cancérologie au
regard de I'implantation de la détection de la détresse sont d'origines pratiques,
administratives, politiques et économiques (Fitch, 2011). Les contraintes de
temps, le manque de ressources pour le suivi, le manque d’engagement des
gestionnaires, des professionnels de la santé et des équipes de soins de méme
gue des résistances au changement de pratigue ont aussi été soulignés
(PCCC, 2012, Fitch, 2011). De telles résistances ont été constatées chez les
oncologues, alors que les infirmiéres affichaient un meilleur taux de réception
(PCCC, 2012; Howell et al., 2014; Tremblay, Lebreton et Mathurin, 2015). Le
PCCC propose aux milieux cliniques de mettre en place une pratique de
détection, de se familiariser avec les données probantes et d'anticiper les
obstacles potentiels dans leur établissement, pour ainsi favoriser le changement
de pratique (PCCC, 2012).
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7.1 Adopter la détection de la détresse : un changement
organisationnel et de pratique important

La détection de la détresse est un important changement de pratique qui peut
améliorer a terme le fonctionnement de I'équipe de cancérologie et les soins
centrés sur la personne (Fillion et al., 2011). Cependant, I'acceptation de cette
nouvelle pratique passerait par la sensibilisation des intervenants a la plus-value
du changement (Mitchell et al., 2013). Recueillir les perceptions des intervenants
concernés, dans les premiéres étapes de la mise en place de la détection, aide
d’ailleurs a formuler des recommandations pour une implantation réussie
(Asselin, 2012).

En tout premier lieu, 'implantation de la détection de la détresse dans un centre
de cancérologie implique I'élaboration en équipe d'un plan d'action. Ce plan
d’action devrait comprendre les processus dimplantation et de gestion du
changement (PCCC, 2012). Plusieurs modeles de gestion du changement ont été
décrits et les planificateurs de l'implantation de la détection peuvent y avoir
recours (Rivest & Leboeuf, 2015). Les modeles de gestion du changement
souvent cités dans les écrits portant sur l'implantation de la détection de la
détresse dans un milieu clinique sont les suivants :

e Diffusion of Innovations (Greenhalgh et al., 2004);
e Change Management Toolkit (London Borough of Lambeth, 2007);

e Integration Triangle for Distress Screening Implementation (recommandé
par 'lOM) (Glasgow et al., 2012; Lavenby, 2014; Lavenby et al., 2015).

En s’inspirant de ces modeles, les planificateurs de l'implantation peuvent donc
procéder par étapes, au sein de I'établissement. Par exemple, dans le cas d’'un
établissement comprenant plusieurs équipes interdisciplinaires de cancérologie,
on pourrait débuter avec une seule équipe qui démontre un intérét a le faire.
Puis, a la suite de cette expérience, il serait souhaitable d’étendre le changement
de pratique a d’'autres équipes a la lumiére des travaux accomplis, c’est-a-dire en
tenant compte des stratégies efficaces et des défis rencontrés. Cette démarche
par étapes permet de consolider les succes, de prévenir les écueils et
d’augmenter I'acceptabilité du changement proposé par I'établissement.

Les principales étapes d’'implantation de la mise en place de la détection de la
détresse que les équipes devraient utiliser lorsqu'elles procedent a ce
changement de pratique ont été énoncées par le PCCC (Howell et al., 2014). Le
tableau 5 présente un survol de ces étapes essentielles a une implantation
rigoureuse et réussie de la détection de la détresse au sein d’'un établissement
(Howell et al., 2012).
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Tableau 5 Etapes de I'implantation de la détection de la détresse

A. Préparer 'implantation
1. Accroitre la sensibilisation aux lignes directrices sur la détection de la détresse;
2. Créer un sentiment d'urgence a régler le probleme en lien direct avec la qualité
des soins;
3.  Comprendre le contexte institutionnel avant de procéder a l'implantation afin
d’établir un plan d’action ciblé.
B. Mettre en ceuvre des stratégies d’'implantation
4. Adapter le guide de détection aux réalités de I'établissement;
5. Utiliser 'engagement des chefs, experts et champions a tous les niveaux de
I'organisation pour enthousiasmer les professionnels;
6. Utiliser une approche avec de multiples composantes pour favoriser le changement
de pratique;
7. Développer, au sein de I'équipe, le sentiment d'étre responsable du changement
de pratique et d'y participer.
C. Maintenir le succes et le célébrer
8. Déterminer les critéres d’'une implantation réussie et mesurer sa performance
régulierement;
9. Suivre le changement de pratique au moyen d’indicateurs spécifiques;
10. Maintenir le changement de pratique en l'intégrant dans la routine.
Source: Traduction avec permission Howell et a/., 2012.

Par ailleurs, tant au CHU de Québec — Université Laval qu'au Centre hospitalier
de I'Université de Montréal, les membres du comité d'implantation de la détection
de la détresse ont eu recours aux étapes de I'appropriation du changement dans
le modéle de Rondeau, adapté par Dubois (Dubois, 2011) pour faciliter la gestion
du projet. Ce modele décrit les étapes pour I'appropriation du changement, soit
I'orientation, la sensibilisation, I'habilitation, I'intégration et la régénération, et
s'est avéré utile dans I'adoption de la pratique de détection de la détresse par les
équipes de soins.

7.2 Formation et transfert des connaissances

Une attention doit étre accordée a l'acquisition et au transfert des connaissances
afin d'assurer une réponse de qualité et une gestion efficace de la détresse
détectée (Howell et al., 2014). Pour atteindre l'objectif de l'implantation de la
pratique de la détection de la détresse, I'acceptation et la participation active des
intervenants en cancérologie sont des facteurs de réussite (Mitchell et al., 2013).
Faire connaitre le but assurerait une plus grande acceptabilité de ce changement
que l'utilisation de I'outil de détection lui-méme (Fillion et al., 2011).

L'implantation de la détection de la détresse est une occasion exceptionnelle de
transfert de connaissances en matiere d’oncologie psychosociale. La formation
devrait informer les intervenants sur la définition de la détresse et ses effets sur
I'expérience des personnes touchées par le cancer, I'utilisation pratique de 'ODD,
les éléments de base de la relation d’aide, les habiletés de communication et les
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interventions a offrir en réponse a la détresse (Absolom et al., 2011,
Asselin, 2012; Fillion et al., 2011).

Par exemple, le CHU de Québec — Université Laval a congu puis optimisé une
formation de base qui est encore considérée comme la pierre angulaire de
limplantation de la détection de la détresse. Cette formation se donne en trois
étapes :

1. Une session de sensibilisation d’une heure est d’abord offerte a tous les
intervenants en canceérologie. Elle vise a faire ressortir 'importance de la
détection de la détresse ainsi qu’'a faciliter la compréhension de 'ODD.

2. Les infirmieres bénéficient de 3 heures supplémentaires de session
d’habilitation dans le but de les outiller pour présenter 'ODD aux
personnes touchées par le cancer et faire le retour sur 'ODD complété
en suivant les cing étapes du modele de Fitch et al. (2012).

3. D’autres activités de formation continue sont proposées, dont des
formations d'une heure sur ['évaluation et la gestion de divers
symptémes (fatigue, anxiété, insomnie), une formation de deux jours sur
la communication en oncologie et en soins palliatifs, etc.

D'autres programmes de formation sur la détection de la détresse sont
disponibles au Canada. Le projet d'éducation a distance en oncologie
psychosociale interprofessionnelle (EDOPI), organisé par I'ACOP, est une
formation en ligne bilingue clés en main. Le projet COSTaRS (Pan-Canadian
Oncology Symptom Triage and Remote Support) de l'organisation Ottawa
Hospital Research Institute offre une formation bilingue sur I'évaluation des

symptomes (Ottawa Hospital Research Institute, 2013).

Une approche systématique de transfert des connaissances pour I'adoption de
pratiques exemplaires en soins psychosociaux est favorisée par les experts
(Howell et al., 2012; Howell et al., 2014). Le cadre conceptuel appelé Knowledge
to Action est souvent cité dans les écrits en matiere de détection de la détresse
(et utilisé par CCO) (Graham et al., 2009; Howell et al., 2012).

Les éléments-clés du Knowledge to Action sont :

e décrire les éléments essentiels et les principales étapes de I'application
des connaissances;

e discuter des stratégies de mise en ceuvre ayant le plus de succes en
facilitant I'adoption des lignes directrices dans la pratique;
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e favoriser la reconnaissance des obstacles et tenter d’appliquer des
stratégies pour les surmonter;

e discuter de I'approche qui peut étre utilisée pour surveiller I'application
des lignes directrices dans la routine et I'évaluation de l'impact sur la
détresse.

Cette section résumait certaines stratégies d'implantation de la pratique de la
détection systématique. Les recommandations et les actions proposées par le
comité ad hoc sont les suivantes :

Recommandation générale

Compléter la mise en ceuvre de la détection systématique de la détresse auprés des
personnes atteintes de cancer.

Recommandation spécifique

Réaliser un processus dimplantation de la détection systématique
de la détresse.

Actions
e Mettre en ceuvre la détection systématique de la détresse par :

1.1. Un engagement formel des établissements a :

a) considérer la détresse comme le sixieme signe vital;

b) cibler des leaders cliniques (agents de changement) qui pourront
porter et coordonner le projet d'implantation a terme;

c) obtenir le soutien de leurs gestionnaires pour encourager le
changement de pratique et faciliter I'implantation;

d) constituer un comité d'implantation et de suivi;
e) se doter d'un modéle de gestion de changement;

f) donner accés a tous les intervenants concernés a la formation
générale sur les processus de détection et la gestion des problémes
décelés fondés sur les données probantes;

1.2. L'utilisation systématique de l'outil de détection de la détresse, qui doit
étre administré :

a) minimalement aux périodes de vulnérabilité dans le continuum en
cancérologie, soit :

= |e plus prés possible du moment du diagnostic (idéalement a
la visite initiale);

= Jors des traitements;
= 3 la fin des traitements;
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b)

par les infirmiéres, les technologues en radio-oncologie et les
médecins ayant recu une formation spécifique, qui analysent le
résultat de la détection et orientent le patient selon le besoin pour
une évaluation;

1.3. [l'évaluation des sources de détresse et des problemes repérés lors de la
détection par une infirmiére ou un médecin et selon le modele en cing
étapes de Fitch;

1.4. [I'élaboration et I'implantation d’'une trajectoire globale de réponse.

S'assurer du transfert efficace des connaissances de la pratique de la détection
de la détresse auprés des intervenants, entre autres par :

a)

b)

©)

d)

l'application d'un cadre permettant une approche systématisée de
formation des professionnels;

le partage des ressources a travers le réseau de cancérologie en
matiere de formation sur la détection et la réponse a la détresse;

I'accessibilité & la formation sur la détection et la réponse a la détresse,
I'utilisation de I'outil de détection et les bonnes pratiques;

I'évaluation annuelle de la pratique de détection de chacun des
intervenants par son cogestionnaire clinico-administratif.

Informer les personnes touchées par le cancer qu’elles pourraient présenter de
la détresse durant leur continuum de soins et que la détection et la gestion de
cette détresse font partie intégrante des soins en cancérologie et visent a
améliorer leur qualité de vie.

Instaurer une culture de mesure de performance reliée a la détection
systématique de la détresse.

Soutenir et faire la promotion de la recherche sur la détection systématique
de la détresse et en suivre les résultats.
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8. INDICATEURS DE PERFORMANCE ET IMPACTS CLINIQUES
DE LA DETECTION DE LA DETRESSE

La mesure d’indicateurs de performance de l'implantation de la détection de la
détresse a permis de constater I'émergence de résultats encourageants au cours
des derniéres années. Aux Etats-Unis, par exemple, le taux de détection varierait
d'un centre de cancérologie a l'autre. Une récente enquéte a révélé que 51 %
des organismes américains sondés effectuaient une détection de la détresse,
mais que seulement 60 % de ces centres utilisaient un outil normalisé
(Deshields, Zebrack & Kennedy, 2013; PCCC, 2015).

Au Canada, lindicateur le plus courant dans I'analyse de la situation en matiére
de soins axés sur la personne est le taux d'utilisation d'un outil normalisé de
détection de la détresse (degré de mise en place de cette pratique)
(PCCC, 2015). Plusieurs processus d'implantation nationale de la détection de la
détresse ont vu le jour au cours des dernieres années, certaines provinces
répertoriant des indicateurs précis, d’autres non. A titre d’exemple, I'Ontario
s'était fixé I'objectif initial, en 2005, d’atteindre un taux de 70 % des personnes
touchées par le cancer détecté, ce qui aurait été largement dépassé. Les
instances ontariennes estiment en effet que plus de 1,5 million doutils de
détection auraient été remplis depuis I'implantation initiale (Howell et a/., 2014).
En Saskatchewan, on ciblait 90 % des nouveaux cas et en Nouvelle-Ecosse,
80 % des personnes venant de recevoir un nouveau diagnostic. Le Groupe
national de mise en ceuvre de la détection de la détresse, qui réunissait des
experts en oncologie psychosociale, en 2011, avait recommandé que les milieux
cliniues canadiens ciblent un taux de détection de 90 % des personnes
touchées par le cancer (PCCC, 2015).

Un choix judicieux et la mesure d’indicateurs de performance et de qualité de
implantation permettent de mieux documenter cette pratique clinique. Ces
indicateurs peuvent servir pour la rétroaction donnée aux équipes dans le but
d’en favoriser I'habilitation et la consolidation. Ainsi, a la lecture des résultats
observés, les équipes peuvent discuter de pistes d’amélioration possibles pour
faciliter la détection et son évaluation, améliorer les interventions et 'orientation
vers les ressources adéquates. Cela permet ultimement d’améliorer la qualité des
soins centrés sur la personne et la qualité de vie des personnes touchées par le
cancer. Le tableau 6 présente un apercu d’indicateurs potentiels a utiliser pour
chacun des secteurs cliniques procédant a la détection. Ces indicateurs ont été
décrits dans les écrits sur la détection de la détresse.
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Tableau 6 Indicateurs possibles pour la détection de la détresse

- Nombre de détections réalisées (la détection est-elle réalisée de facon
systématique comme prévu au plan d’'implantation?).

- Niveau de détresse observé au thermomeétre de détresse et variations
selon la clientéle, les sites de cancer et le moment de la détection.

- Prévalence de chacun des problemes de la liste de vérification des
problémes.

- Prévalence et intensité des symptémes selon I'EESE-r.

- Nombre de personnes touchées par le cancer orientées vers les différentes
ressources et l'utilisation de ces services.

- Nature de la réponse aux besoins décelés par 'ODD (la réponse mise en
ceuvre a la suite de la détection concorde-t-elle avec les recommandations
des guides de pratique reconnus?).

- Orientation des personnes touchées par le cancer selon les besoins décelés
par 'ODD (les personnes touchées par le cancer sont-elles orientées vers
les ressources appropriées en fonction des indications de I'algorithme
décisionnel?).

Source : Fillion et al., 2012.

Au moment de publier ce rapport, I'état actuel des connaissances ne permet pas
d’avancer une quelconque corrélation entre la pratique de la détection et certains
résultats cliniques (par exemple, la prévalence de la détresse ne semble pas
changer en présence ou non d'une pratique de détection) (Fitch, 2011; Pirl
et al., 2014; Tremblay, Roy et Compagna, 2015). En fait, il peut s'avérer difficile
d’évaluer si la diminution de la détresse est causée par l'intervention de premiére
intention de l'infirmiére ou d’'un autre professionnel de I'équipe soignante ou par
les processus naturels d’autorégulation des émotions et d’adaptation (Tremblay,
Lebreton, Mathurin, 2015). Peu de preuves de haut niveau suggérent que la
collecte systématique des données obtenues par la détection permet d'améliorer
les résultats de santé mentale, a I'exception peut-étre de la dépression lorsque
celle-ci est prise précocement en charge par des spécialistes suivant la détection
(Howell et al., 2012). 1l faudra suivre attentivement la recherche sur les impacts
cliniques de la détection dans les prochaines années et en documenter la
pratique pour soutenir des efforts davantage axés sur 'amélioration continue des
soins.
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Cette section proposait des indicateurs de performance et recensait certains
impacts cliniques potentiels de cette pratique. Les recommandations et |'action
proposées par le comité ad hoc sont les suivantes :

Recommandation générale

Evaluer le degré d’implantation de la détection systématique de la

détresse dans le réseau québécois de cancérologie a I'aide
d'indicateurs de performance et de cibles déterminés.

Recommandation spécifique
Evaluer I'implantation par des indicateurs de performance.

Action

- Mesurer le degré dimplantation de la détection systématique de la détresse
a l'aide de [lindicateur de performance suivant pour I'ensemble des
établissements :

Proportion de mise en ceuvre de la détection systématique de

Indicateur la détresse
25 % des établissements ont mis en place la
2017 | L. e )
deétection systématique de la détresse.
Cibles
2018 100 %. des établissements ont mis en place la

détection systématique de la détresse.

Page 43



9. CONCLUSION

Au fil des ans, le concept de détresse, décrivant une expérience de nature
désagréable qui apporte un dysfonctionnement de la personne atteinte, s’est
imposé en oncologie psychosociale. De plus en plus étudiée, la détresse
significative affecte pres de 40 % des personnes atteintes d’'un cancer et est
considérée comme le sixieme signe vital en cancérologie, nécessitant une
attention particuliére des intervenants en cancérologie.

La détection systématique de la détresse, maintenant reconnue comme une
norme de pratique en canceérologie, constitue sans doute le moyen le plus utilisé
pour déceler les besoins non comblés des personnes touchées par le cancer. Ces
besoins pourraient passer inapercus et potentiellement causer des effets néfastes
sur l'expérience vécue ou la santé des personnes. La détection de la détresse
permet de repérer les personnes dont I'état nécessite d’'abord des interventions
de soutien et celles qui devront plutdt recevoir une aide spécialisée ou
supplémentaire pour répondre a leurs besoins, et ce, de fagon précoce.

Cette détection doit étre faite lors de la premiere visite en clinique et répétée au
cours du continuum de soins de la personne touchée par le cancer. L'infirmiere
ou le médecin qui évaluera le résultat de la détection va généralement élaborer
un plan d’intervention hiérarchisé qui tiendra compte de la sévérité et du type de
la détresse, ainsi que des préférences des personnes touchées par le cancer.

Le recours a des stratégies efficaces d'implantation permettra aux établissements
en cancerologie de favoriser I'adoption de cette pratique exemplaire. Le suivi
d’indicateurs-clés assurera une amélioration continue des pratiques cliniques et
visera I'amélioration de la qualité de vie des personnes touchées par le cancer.
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ANNEXE A : EXEMPLES DE L’OUTIL DE
DETECTION DE LA DETRESSE AU

QUEBEC

OUTIL DE DEPISTAGE DE LA DETRESSE (ODD)
ONCOLOGIE

Date (aaza/mm/jj) :

La détresse est une sensation désagréable qui diminue la qualité de vie et peut nuire au fonctionnement de la personne

1. Cote au thermométre

2. Liste de problémes

Comment évaluez-vous
votre détresse durant la
derniére semaine, incluant
aujourd’hui?

SVP Encerclez un chiffre sur

le thermométre.
Détresse extréme

Iy

-
e

Q&4 N WaWWDENBEY

Aucune detresse

SVP cochez tous les éléments qui ont été une source de préoccupation ou un probléme pour
vous durant la derniére semaine, incluant aujourd’hui

Problémes pratiques

O Travail/Etudes

O Finances

O Me rendre aux rendez-vous
O Logement

Physique

CConcentration/mémaoire

O Poids

[0 Constipation ou diarrhée

Information

O Comprendre la maladie et les traitements
O Communiguer avec I'équipe scignante

O Prendre une décision face aux traitements
O Connaitre les ressources disponibles

O Autre,

Social/Familial

O
O
O

Me sentir comme un fardeau
Préoccupations envers la famille/les amis
Me sentir seul{e)

Emotionnel

O
O
O
O
O
O
O
O

Peurs/inquiétudes

Tristesse

Colére/Frustration

Changement d'apparence
Intimité/Sexualité

Perte d'intérét face aux activités habituelles
M‘adapter a la maladie

Désespoir

Spirituel

O
O
O

Me questionner sur le sens ou le but de ma vie
Me sentir ébranlé{e) dans mes croyances
Questionnement face a la mort

3. Echelle d’évaluation des symptdmes d’Edmonton (ESAS-R)

Pour chagque item suivant, encerclez le chiffre qui décrit le mieux votre état de santé présentement

Aucune douleur ] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pire douleur possible
Aucune fatigue ] 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10 Pire fatigue possible
(Fatigue = mangue d’énergie)
Aucune somnolence 0 1 2 3 4 5 6 7 B 9 10 Pire somnolence possible
(Somnolence = se sentir endormi)
Aucune nausée ] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pire nausée possible
Aucun manque d'appétit ] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pire manque d'appétit possible
Aucun essoufflement ] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pire essoufflement possible
Aucune dépression ] 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10 Pire dépression possible
(Dépression = tristesse)
Aucune anxiété ] 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10 Pire anxiété possible
[Anxiéte = se sentir nerveux)
Aucune difficulté de sommeil ] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Pire sommeil possible
Meilleure sensation de bien-&tre ] 1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10  Pire sensation de bien-&tre possible

(Bien- étre = comment vous sentez-vous en genéral)

Souhaitez-vous avoir de I'aide pour I'un des problémes nommés ci-haut?

O oui O Non

( ) DSI-HDQ/2015-12-17/MD/ad

OUTIL DE DEPISTAGE DE LA DETRESSE (ODD)

ONCOLOGIE

Drossier medical
D..C:3-4-4
Page 1de 2
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MNom :

Prénom :

# Dossier :

Informations sur la maladie

Diagnostic :

Atteinte : [J Locale

[ Ganglionnaire

O métastatique

Date approximative :

OO0 Mon applicable

Moment du dépistage

[0 Autour du diagnostic (0-2 sem.)

O Pré-op

O Post-op

Radio-oncologie

[0 Consultation ou début du traitement
] Per-traitement

O Fin des traitements

Hémato-oncologie

O consultation ou début du traitement
O Per-traitement

0 changement de ligne

O Reprise de traitement

O Fin des traitements

] pré-greffe
[J Post-greffe

0 Annonce de récidive ou progression
[J Suivi post-traitement

[J Suivi externe soins palliatifs
[0 Admission soins palliatifs

Suivi du dépistage

Principal probléme et évaluation

Interventions

O waoir PTI
Reférence offerte Acceptée Acceptée
Pharmacien O oui OO Non Intervenant en soins spirituels O oui O Non
Nutritionniste O oui ONon Médecin de famille O oui O Non
Infirmiére pivot O oui OMNen Ressource communautaire O oui O Non
Travailleur social O oui ONon Groupe : [J Gestion anxiété [ Peur de la récidive O oui O Non
Psychologue O oui OOMNeon Ateliers spirituels O oui ONon
Psycho-oncologie O oui O Non Autre O oui ONon
Suivi a assurer
ODD révise par
Profession Secteur
Nom : O Infirmigre 0 Unité de soins :
O Infirmiére pivot (IPO) O Clinigue externe hémato-onco/greffe
Signature : O Technologue (] Radiothérapie
[ médecin [ clinique externe soins palliatifs
Date (aaaa/mm/jj) : O Autre [ Clinique préopératoire
O autre _
{ :I DSI-H Dw2015-12—156MDI/8d . . Dossier médical
UTIL DE DEPISTAGE DE LA DETRESSE (ODD) Dlc-a4
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1
CHUM

OUTIL DE DEPISTAGE DE LA DETRESSE (0DD)

ONCOLOGIE

La détresse ast une émotion désagréable qui peut nuire au fonctionnement d'une personne

et qui peut diminuer sa qualité de vie.

1. THERMOMETRE DE LA
DETRESSE

Comment évaluez-vous votre

détresse durant la demiére

semaine, incluant awjourd'hui 7

SVP Inscrivez un chiffre o2 1 3 10.

2. LISTE CANADIENNE DES PROBLEMES

SWF cochez tous les elements qui ont &té une source de préoccupation ou un probléme pour vous

durant la derniére semaine, incduant aujound hui.

Pratique

[ Travail / éudes

O Finances

[ Se rendre awx rendez-vous
[ Logement

[ Stationnemant

Spirituel

E

Me sentir comme un fardeau
Frecccupations envers la famillafles amis
Me sentir seul=)

Sentir ses proches en détresse Physique

Emotionnel [] Poids
Peurs | inquidtudes O
Tristesse O
Frustration |/ colére O
Changement d'apparence

Intimite | sexualité

Perte dintérét face aux activités habituslles
Adaptation 3 ma stomie

Adaptation 3 ma maladie / aux traitements

O Sens ou but de ma vie
[ Me zentir sbranlé(e) dans mes croyances
O Ma relation avec Disu

Information

[] Comprendre ma maladie &t mes traitements
[0 Communiquer avec l'&quipe soignante

[0 Prendre unie décision face aux tratements
[] Connaitre les ressources disponibles

[0 Concentration / memaire
Constipation ou diamhee

Comment mioccuper de mon sac (stomie)
Jaunisse (ictére)

3. ECHELLE D’EVALUATION DES SYMPTOMES D"EDMONTOM — version révisée (ESAST)
Pour chague item suivant, inscrivez le chiffre qui décrit le misux voire £tat de sante au cours des DERMIERES 24 HEURES.

Aucune douleuwr

0102030405060 70:80 =20 w00

Pire douleur possible

Aucune fatigue

[fafigue = mangue dEnengie]

eOd10d020:0«0s0s070 a0 =« w0

Pire fatigue possible

Aucune somnolence
[somnoiEnce = s et sndormi )

pO'0z20=0«+40s50e0 70820 20 w00O

Pire sommolence possible

Aucune nausée
inaasée = envis de yomir]

pOd«0O20::0 400070 :0 =0 0O

Pire nausés possible

Aucun mangue d'appétit

010203040500 70 80 @0 00

Pire mangue d'appétit possible

Aucun essouffiement ocO1020 2040 50 80 70 20 20 10O |Pire essouffiement possible
Aucune depression 1 1 s - "
mm:sw_ll:'”my__: o d20 2040 50 %0 70 =20 200 10 [ |Pire dépression possible
Aucune andgete 1 1 - .

amuibis = 22 serer narvewE) 0010203040 50 80 70 20 =20 10O |Pire anxiéx possible

Aucune difficulté de sommeil o020 2040 50 0 70 &0 =00 10 [ |Pire dificulté de sammeil possible

Meilleure sensation de bien-&tre
[bien-#ire = s& sentr giobalement bisn)

eOd10d020:0«0s0s070 a0 =« w0

Pire sensation de mal étre possible

Souhaitez-vous obtenir de Iaide pour les problémes signalés dans ce questionnaire 7 [ Oui [ Non

4004 411 Mal 2018 DM
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A L'USAGE EXCLUSIF DE L'INFIRMIERE

L'0DD A ETE REMPLI EN VERSION : [ Papier [] Blectronique

PAR @ 7 [ Patient seul [] Pafient aidé par: [J proche [ béneéwole [ infirmiérs

DIFFICULTE A LIRE OU A COMPRENDRE - [J

INFORMATIONS SUR LA MALADIE

INTERVENTION POST-ODD

Site tumoral
[Cochez toutes les cases qui s'appliguent)
O Colon
O Fectum
O Anal
O Fuoie
O “oies biligires
[ Pancréas
O Autre :

Date du diagnostic (approximative) -

Stade de la maladie :
[ Local
O Loco-régional
O Métastatique

[miois | anrse)

MOMENT DU DEPISTAGE DANS LA
TRAJECTOIRE DE SOINS

O En investigation

O Au moment du diagnostic

O Awant le début du deuxiéme traitement
O Durant les traitements*

O Postiraitement

O Recidive

O Swurvivance

O Phase palliative

O Fin de vie

* Précizez le traitement qui est en cours :
[ Chirurgie -
O Préopératoire
O Postopératoire
O Radic-oncologie :
O Debut du traitement
[ Per-traitemant
[ Fin des traitements

O Hémato-oncologis -
[0 Consultation ou début du traitement
O Pertraitement
[ Fin des traitements

[ Ecoute et soutien offerts au patient

ORIENTATIONS OFFERTES AL PATIENT :
[ Aucune -

A un autre professionmnel

[ ] Ergothérapeute

Imfirmiére :

Infirmiere pivot en oncologie
Mgdecin -

Mutritionniste

Pharmacien

intervenants psychosociaux de I'équipe interdisciplinaire :
Intervenant en soins spintusd

Psychologue

Sexplogue

Travailleur social

Is
OO0O0O&8 OOOOoc

2

T

equipe doncopsychiatrie etfou doncologie psychosociale -
Medecin-psychiatre

Groupe de gestion de Fanxiste

Reunicn interdisciplinaire des cas complexes

O Autre etablissement ou ressource communautaire -

O Urgence -

Orientations acceptées par le patient - [Joui [] non

DRIENTATIONS OFFERTES AUX PROCHES :
O sucune : écoute et soutien offerts par 'éguipe traitante
O Au psychologue du CHUM
O Auw travailleur social du CHUM
O &u =ervice de 17 ligne en santé mentale (GASMA)
O Autre :

Autre information pertinente :

DEGRE DFIMPLICATION QUE LE PATIENT SOUHAITE AVOIR
DANS LA PRISE DE DECISION CLINIGUE
Peu implique Trés imgplique

tO10z0:040s50O060O 708090 100

BESOIN I'INFORMATION TEL QUFESTIME PAR LE PATIENT

Peu de besoin Grand besoin
oOg1020 204050630 70 &0 940 10d

ODD réviseé par :

Fonction : O S [ infirmigre ] Médecin

(Caracteres dimprimens)

Signature :

Date :

sl kil o “FRapsorT g il SEncclngke Saaficascl’ Ve dhid soif Gl S b Sivecnie” el e Difection & bl U0e cote i cinoe, Soirseimamanl du Cuolbe:, 3071, 8041
ESAS heh de "5 ppiom o sed stanl i managenen (oo ® de Catcs’ Can Onlant, R Cmome e o cn
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CHUM
SCREENING TOOLS FOR

ONCOLOGY

DISTRESS

Distress is an unpleasant emotional experience that may interfere with one's ability to cope with cancer
and can have a negative impact on one's guality of life.

1. DISTRESS
THERMOMETER

Please circle the number (0-10)
that best describes how much
distress you have been
experiencing in the past week,
including today:
e

./

Exireme Disiess

T T i

Mz Distess

2, CAMADIAN PROBLEM CHECKLIST

Please check all of the following items that have been a concem or problem for you

in the past week, including today.

Practical

[ wark ( School

[ Finances

[J Gesting to and from appointments
[ Accommeodations

[ Parking

Social ! Family

[ Feeling a burden to others

[ Waorrying about familyfriends

[ Feeling alone

[ Seeing my loved ones in distress
Emational

[ Fears / Womies

[ Sadness

[ Frustration / Anger

[ Change in appearance

[ Intimacy / Sesuality

[ Loss of interest in usual activities
[ Adjusting to my stoma

[ Ceping with my illness / treatments

Spiritual
[0 Meaning ! Purpose of Life

[ Faith

O My relationship with God
Informational

[0 Understanding my illness | treatmants
[ Talking with the health care team

[0 Making treatrment decisions

[0 Knowing about available resources

Physical
[ Concentration / memory
[] Weight

[ Constipation or diarrhea
[ Stoma care

O Jaundics

3. Edmonton Symptom Ass

Mo pain

essment System- revised version (EESE-r | ESAS-T)
Far each item, please drde the numbser that best describes how you have felt in the PAST 24 HOURS

o010 203040508070 80 20 10 [ | Worst possible pain

Mo fatigue
[Fatigue = [3ck 0f ENENTY)

oOi10z20:=04050 80 70 &0 20 0[O |Worst possible fatigus

Mo drowsiness
([Drowsingss = fesing sleepy)

o010 202040506070 20 20 10 O |Worst possible drowsiness

Mo naussa
INausea = fexing ke vomiting)

001020 04050 80 70 20 20 10 O |Worst possible nausea

Mo lack of appetite

001020304050 &0 70 20 290 10 O |Worst possible lack of appetite

Mo shortness of breath

0O010z20:3:0405060 70 80 20 10 [0 |Worst possible shorness of breath

Mo d i q . . .
|Eeu'\eigge'15-5rl\eTl'1n sad o blue) e i20s0«005080 70 80 90 10 | Worst possible depression
Mo anxiety tO010:20::0405060 70 80 @[30 10 [J |Worst possible andaty

{Anxiety = feeling nervous)

Mo sleep disorder

0002030405080 70 80 20O 10 O |Worst possible sleep disorder

Best fealing of wellbeing

(Wellbeing = how you are Teeling overall)

0102004050 8070 20 200 10 O |Worst possible lack of wellbeing

Do you wish to receive help for any of the problems cited on this questionnaire? []Yes []MNo

4004 621 Mal 205 DM

2 CHUM 201&
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A L'USAGE EXCLUSIF DE L'INFIRMIERE

L'0ODD A ETE REMPLI EN VERSION : [ Papier [] Electronique

PAR QUI 7 [ Patient seul [ Patient aidé par: O proche [ béneévole [ infirmigre

DIFFICULTE A LIRE OU A COMPRENDRE - (]

INFORMATIONS SUR LA MALADIE

INTERVENTION POST-ODD

Site tumoral
[Cochez toutes les cases qui 5 appliquent)
O Colom
[ Rectum
O Anal
O Foie
O “Voies biligires
[ Pancréas
[ Autre :

Date du diagnostic [approximative)
[micds I anmde)
Stade de la maladie -
O Local
O Loco-régional
O Métastatique

MOMENT DU DEPISTAGE DANS LA
TRAJECTOIRE DE SOINS

O En investigation

O Au moment du diagnostic

O Awvant le début du deuxiéme traitement
O Durant les traitements*

O Post-iraitement

O Récidive

O Survivance

[0 Phase palliative

O Fin de vie

* Précizez le traitement qui est &n cours
O Chirurgie :
O Fréopératoire
[ Postopératoire
O Radic-oncologie :
O Début du traitement
[ Per-traitement
[ Fin des traitements

O Hémato-cncologie
[ Consultation ou début du traitement
O Per-traitement
[ Fin des traitements

[ Ecoute et soutien offerts au patient

ORIENTATIONS OFFERTES AU PATIENT :
[ Aucune

A un autre professionmel
Ergothérapeute -

Infirmniére -

Infirmiére pivot en oncologie
M&dein -

Mutritionmisie

Pharmacien

intervenants psychosociaux de I'équipe interdisciplinaire -
Int=rvenant en soins spirtus

Psychologue

Sexplogue

Travailleur social

"equipe d’onco-psychiatrie etlou doncologie psychosociale
Médecin-psychiatre

Groupe de gestion de ['anxiéte

Fiéunion interdisciplinaire des cas complexes

N

A

OOd

[0 Awutre établissement ou ressource communautaire :
O URGENCE :

Référence(s) acceptée(s) par le patient : (] oui [J non:

ORIENTATIONS OFFERTES AUX PROCHES :
O Aucune : écoute et soutien offerts par I'égquipe traitante
O Au psychologue du CHUM
O Au travailleur social du CHUM
O Au service de 1™ ligne en santd mentale (GASMA)
O Autre -

Autre information pertinente

DEGRE YIMPLICATION QUE LE PATIENT SOUHAITE AVOIR
DAMS LA PRISE DE DECISION CLINMIGUE
Peyu impligue Trés impliqué

og10 20 3040 5060 70O &80 930 1003

BESOIN D'INFORMATION TEL @LFESTIME PAR LE PATIENT

Peu de besain Grand besoin
oOg10203: 040 070 80 9gwod

QDD révisé par :

Fonctiomn - O ro O Infirmigre [0 Madecin

(Caracteres dimprimens)

Signature :

Diate :

sl ek plh o © Sapseet d comAl O bnosigee Savfosohe’ Ve den o ceeDoie S0 W Saesonse” pad e Diection S e e coe B oo, Souseima il du Ouedees 2077, S0-27
ESALS Be i “Spaipiarm o s eanl ad man ey ook " de Catcs Care ORlinis, mwis S e e on Sn
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ANNEXE B : ITEMS DE LA LISTE
CANADIENNE DE VERIFICATION DES
PROBLEMES ET LISTE RECOMMANDEE

AU QUEBEC

Pratique

Emotionnel

Spirituel

Social et familial

Informationnel

Physique

Travail/études

Situation financiéere

Déplacement pour les rendez-vous
Logement

Peurs/inquiétudes

Tristesse

Coléreffrustration

Changement d’apparence
Intimité/sexualité

Questionnement sur le sens de la vie

Foi/croyances

Impression d'étre un fardeau
Préoccupations envers la famille

ou les amis

Sentiment de solitude

Nature de la maladie et des traitements

Communication avec I'équipe soignante
Prise de décisions face aux traitements
Concentration/mémoire

Sommeil
Poids

Travail/études

Situation financiéere

Déplacement pour les rendez-vous
Logement

Peurs/inquiétudes

Tristesse

Colére/frustration

Changement d’apparence
Intimité/sexualité

Perte d'intérét pour les activités
habituelles

S'adapter a la maladie
Questionnement sur le sens de la
vie

Foi/croyances

Se questionner sur sa relation avec
Dieu

Impression d'étre un fardeau
Préoccupations envers la famille
ou les amis

Sentiment de solitude

Nature de la maladie et des
traitements

Communication avec I'équipe
soignante

Prise de décisions face aux
traitements
Concentration/mémoire

Poids
Constipation/diarrhée
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ANNEXE C: EXEMPLES DE
TRAJECTOIRES GLOBALES DE
REPONSE AU QUEBEC

Centre de santé el de services sodiaus
i Lt Sained-Jeam-Esl

Des gems svec Faccent... sur fa wel

Trajectoire globale de réponse a la détresse
{voir decument « Outil de dépistage de la détresse »)

Outil de dépistage
de la détresse
bl:létresse dépistée Intervenant

Liste des problémes
; Equipe soignante

Travailleurs sociaux

Services spirituel

Travailleurs sociaux

’ Equipe soignante

Echelle d'évaluation des symptémes d'Edmonton

. g ; Equipe soignante

= Dépression — Anxigta Fravallleurs soclaux

S5is7

Peychologue, madeacin, selon
jugerment professionneal du

=
e £.5. au dossiar

L

* Douleur, S5i=4 Eviglwation ke plus rapidement
mﬁ“e, nausées possibie selon disponifiitg des services
somnolence, appétit,
essaufflemeant Si> 4 Equipe solgnante

Evalwation b2 jour méme

r I Equige soignante

L

Inspird de : Sowtien de Sovtd Cenede, por e Portenariol canedien ConIre (& concer
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Trajectoire globale de réponse a la détresse
Hopital Saint-Francois d'Assise

2

Experis ot humaing

LI ]

Outil de dépistage
de la détresse

(ODD) . Détresse dépistée Intervenant
. Liste de problémes
. Pratique f:ulpl soignante
- Social / familial Travailleurs sociaux

Information / communication

Physique Equipe soignante ou
mémoire / concentration, sormmeil,
polids, constipation / diarrhée

Médecin de famille

Spirituels / religieux | services spirituels

Sexualité .- I Peychologuespécallsé

Difficultés émotionnelles

Cote au thermométre

Equipe soignante
Travailleurs sociaux
Groupe de gestion de l'anxiété

Evaluation diagnostique en
psycho-oncologie
(psycholoegue, meédedn (psydhlatre,
Infirmiére en psycho-oncol ogle)

ou Médecin de famille

I

Echelle d"évaluation des symptémes d’Edmonton

(ESAS) Equipe soignante

; ; Travaill o
Dépression-Anxiété Si < 4 Grul':me:;i:tlznmdnl'amlmi

L B BN B B BN BN B B O B B B BN BN BB BN B N R L BN BN AN

Evaluation diagnostique en
: h logi

Si>4 Pwd..;..,m D-‘::mnﬂum:pﬂdlm
Infirmiére en psycho-oncol ogle)
ou Médecin de famille

Equipe soignante ou
Douleur, S5i= 4 Médecin de famille
fatigue, nausées, Evaluation fe plus rapidement possible

somnolence, appétit,
essouflement Si> 4

Equipe soignante,
Médecin de famille suurgence
Evalugtion e jour méme

La preduction de |algorithme d'orlentation fut rerdue passible grace 3 une conmibution finanders de Sanme Canada,
par 1 edlare du Partenariat canadien conire | canoer,
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Hépital Malsonneuve-Rosemont
Centre affilié 2 'Unversite de Mantreal

Trajectoire globale de réponse a la détresse

I Qutil de déplstaga de la détresse l

Cote au thermométre (ODD) » Détresse dépistée Intervenant ciblé

Liste de problémes
: Equipe scignante
— T | .
-l p | Equipe soignante
1 u Travailleurs sociaux
CC3l

9 Psychologues

ﬂ (crometen )

7 > Equipe solgnante

6

5

g

3

Services spirituels
1
0/  o: = 4 ) Equipe solgnante,
' - travallleurs soclawx, CCS1
Evaluation diagnostique en
Auecune détresse psycho-oncologie
{onco-peyehologue, anco-peychialne)
Echelle d’évaluation des
symptémes d'Edmonton (ESAS)

. I Equipe soignante
Travailleurs sociaux, CC3I

B | Evaluation diagnostique en psycho-oncologie
{onco-psychologus, onco-psychiatre)

Equipe soignante
Evaluation le plus rapidement possible selon
disponibilité des services

Equipe soignante
Evaluation le jour méme

v v

Référence ; 30D équips d'oncologie psychoseciale du CHUQ avec le soutien du GPAC adapté avec autorisation
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Cenfire de santé el de servioes sedaus
8 Lag- S e E5

Des gang avec Faceent... sur fa viel

Trajectoire globale de réponse a la détresse
{voir document « Outil de dépistage de la détresse »)

Outil de dépistage
de la détresse
Fnétresse dépistée Intervenant

Liste des problémes
Eq uipe soignante
ou

Travallleurs sociaux

Equipe soignante

Services spirituel

Travailleurs sociaux

Echelle d’évaluation des symptémes d’Edmonton

. ; : Equipe soignante
* Dépression — Anxigte Mravallleurs sociaux
5is7 .
; Peychologue, médecin, selon
sis 7 jugerment professionnel du
N t.5. au dossiar
(" i -':‘:ul,'g:-.' sOolgnante
* Douleur, : Sisd Evigivation ke plus ropidement
fathue_. Nausées psgible solag disnonifiing des rervices
somnolence, appétit, _
essoufflement Si=4 Equipe salgnante
. Evaluation l2 jour méme

Ingpirg e : Soutien de Sontd Conod, por e Portenariol conpdien Conire & cancer
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Cabure e b e L
e Lol

Outil de dépistage
la détresse (ODD)

-

2afle f

fowat |

Cote au thermométre

Echelle d'évaluation des
symptomes d"Edmonton

(ESAS)

TRAJECTOIRE GLOBALE de réponse a la détresse

' Détresse dépistée Intervenant

Liste des problémes :

Pratigue Equipe soignante ou
Social/familial travailleurs sociaux

Information/communication
Physique Equipe solgnante

mémaire/concentration) sommieil
poids, constipation, diarhée

Spirituels/religieux ’

TR 3 Fsvcroiogue spéciais
Difficultés émotionnelles

Service de soins spirituels

Equipe solgnante ou
travailleurs sociaux

5i<4

Evaluation diagnostigue

) en psycho-oncologle
Si>4 infirmi&re, travailleuse sociale,
psychologue, médecin,
psychiatre

Equipe solgnante

Travailleurs sociaux ou

psychologue

Equipe solgnante
évaluation le plus rapidement
passible selon dispanibilité

Equipe soignante

evaluation le jour méme
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TRAJECTOIRE DE REPONSE A LA DETRESSE

CHUM DEPISTAGE ET EVALUATION DE LA DETRESSE
geT'tle'hasRitt'E‘ZerM il ¢infirmigre ¢u medecin

I

‘”"" o LISTE CANADIENNE DE VERIFICATION DES PFROBLEMES

= B —»  Equipe traitante
Pratique, social et familial
. p==== #  Travailleur social
= E = Information/ Physique —» Equipetraitante
Outil de dépistage Spirituel ~ ===—— # Intervenant en soin spirituels
de la détresse (ODD)
Intimité/ Sexualité ~  ==== #  Sexologue

Emotionnels

Q THERMGMETRE DE LA DETRESSE

e ECHELLE D'EVALUATION DES $YMPTOMES D’EDMONTON - REVISEE
Douleur —— Equipe traitante
F Nausée
E 2 Somnolence diurne
S -
= .5 Fatigue
NG Essoufflement Anxiéte
-u: . .
< 7© Inapétence Dépression
Bien-&tre Insomnie
y
REPONSE EN FONCTION DU N EDIcAs
= = [~ (si éléments de dangerosité
DEGRE DE LA DETRESSE ou condition médicale urgente)
1] 2 s 3
i 143 446 7al1o
o Soutien par Scins Soins spécialisés
8 I'équipe traitante psychosociaux par PESOP
I
1
1
‘ v
1. Evaluation et intervention par un intervenant |£|:I':| Evaluation et interventicn en

psychosaocial de Péquipe interdisciplinaire @ onco=psychiatrie
— ergothérapeute

- intervenant en soins spirituels H

— psychologue médical 1

- sexologue ocsoocoooosocoooo oo H

- travailleur social

2. Orientation au «Groupe de gestion de
Fanxiété {pilote)n

B > raime: '
@ Version 9-8-20 & {projetpibtey 2 ===== 4 Pratique selon le jugement cinique
BY NC SA Inspiée de cAPo 206

Equipe traitante - Ini migre &t médecin
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ANNEXE D : SURVOL DES PROJETS DE

RECHERCHE AU QUEBEC

Etablissements

Projets de recherche

Personnes-
ressources

CIUSSS de ['Est-de-
I'lle-de-Montréal

Regards croisés sur la détection systématique de la détresse : perceptions
des patients et perceptions des infirmieres

Nicole Tremblay

CUSM La détresse chez les proches : Un nouvel outil Marc Hamel

CUSM Projet iPEHOC : Initiative concertée d'amélioration de I'expérience des Zeev Rosberger,
patients et des résultats sur la santé — des soins exceptionnels, une Marc Hamel,
expérience personnalisée Rosana Faria

CHUM Soutenir I'excellence des soins psychosociaux et le partenariat de soins Iréne Leboeuf
en cancérologie : programme innovant d'implantation du dépistage Jacynthe Rivest
systématique de la détresse

IUCPQ SATIN Il - Etude 11 : Intégration d’une approche de soin de soutien tot Lise Fillion
apres le diagnostic aupres d'une clientele atteinte de cancer du poumon

CHU de Québec - Gestion de la détresse en oncologie (GDEO)

Université Laval

Etude phase 1 : perception sur la motivation et les barriéres

Etude phase 2 : implantation des interventions et évaluation

CHU Sainte-Justine

1. Stabilité dans le temps de deux outils de dépistage de la détresse
aupres de parents et de survivants (ODD/EESE)

2. Validité de I'ODD dans le suivi a long terme des survivants

Serge Sultan

Page 58




ANNEXE E : EXEMPLES DE SITES
INTERNET EN LIEN AVEC LA
DETECTION DE LA DETRESSE

ORGANISMES
American Society of Clinical Oncology (ASCO)

Association canadienne d'oncologie psychosociale
(ACOP/CAPO)

Association québécoise des infirmiéres en oncologie

(AQIO)

Association canadienne des infirmiéres en oncologie
(CANO-ACIO)

BC Cancer Agency (BCCA)

Cancer Care Ontario (CCO)

Fraser Health Hospice Palliative

Multinational Association of Supportive Care in Cancer
(MASCC)

National Comprehensive Cancer Network (NCCN)

National Institute for Health and Clinical Excellence
(NICE)

Oncology Nursing Society (ONS)
Ordre des infirmieres et infirmiers du Québec (OIIQ)

Partenariat canadien contre le cancer (PCCC)

ADRESSES

http://www.asco.org

http://www.capo.ca

http://www.agio.org/activites educatives/
journee scientifique.aspx

http://www.cano-acio.ca

http://www.bccancer.bc.ca

http://www.cancercare.on.ca

http://www.fraserhealth.ca/professionals/

hospice palliative care/

http://www.mascc.org

http://www.nccn.org

http://www.nice.org.uk

http://www.ons.org

http://www.0iig.org

http://www.partnershipagainstcancer.ca
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http://www.asco.org/
http://www.aqio.org/activites_educatives/journee_scientifique.aspx
http://www.aqio.org/activites_educatives/journee_scientifique.aspx
http://www.bccancer.bc.ca/
http://www.cancercare.on.ca/
http://www.fraserhealth.ca/professionals/hospice_palliative_care/
http://www.fraserhealth.ca/professionals/hospice_palliative_care/
http://www.mascc.org/
http://www.nccn.org/
http://www.ons.org/
http://www.oiiq.org/
http://www.partnershipagainstcancer.ca/fr/

ANNEXE F : SUGGESTIONS D’OUTILS
POUR LA PRATIQUE CLINIQUE EN
LIEN AVEC LA DETECTION DE LA
DETRESSE ET LA GESTION DES
SYMPTOMES

ACOP (2009). A Pan-Canadian Clinical Practice Guideline: Assessment of Psychosocial Health Care Needs of the
Adult Cancer Patient. Repéré a http://www.capo.ca/pdf/ENGLISH_Adult Assessment_Guideline_Sept2011.pdf

ACOP (2010). Guide pancanadien de pratique : dépistage, évaluation et prise en charge de la détresse psychosociale
(dépression, anxiété) chez les patients adultes atteints d'un cancer. Repéré
a http:/ww.capo.ca/FRENCH Depression_Anxiety Guidelines for Posting.pdf

ACOP (2011). Guide pancanadien de pratique clinique : dépistage, évaluation et prise en charge de la fatigue liée au
cancer chez I'adulte. Repéré a http://www.capo.ca/Fatigue Guideline FR.pdf

ACOP (2012). Guide pancanadien de pratique clinique : prévention, dépistage, évaluation et traitement des problemes
de sommeil chez les adultes atteints de cancetr. Repéré a  http://www.cano-
acio.ca/~ASSETS/IMG/Upload/files/COSTaRS Protocols FRENCH March2013 v3 2 FINAL.pdf

ACOP (2015). Projet d'éducation a distance en oncologie psychosociale interprofessionnelle (EDOPI). Formation en
ligne accessible a http://www.capo.ca/projet-edopi/depistage-de-la-detresse/

CANO-ACIO (2014). Guide de poche sur les soins en cancérologie. Document disponible sur demande a:
cano@malachite-mgmt.com

CCO (2010). Symptom Management Pocket Guides. Repéré a https://www.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/

COSTaRS Project (2011). Projet pancanadien de triage des symptémes et d'aide a distance en oncologie. Protocoles
d'évaluation a distance des symptdmes pour les personnes suivant des traitements contre le cancer. Repéré
a http://www.cano-acio.ca/~ASSETS/IMG/Upload/files/COSTaRS Protocols FRENCH March2013 v3 2 FINAL.pdf

Gouvernement du Québec (2014). Programme de formation en ligne pour les infirmiéres pivot en oncologie. Direction
québécoise de cancérologie. Formation en ligne accessible
a http://www.msss.gouv.qgc.ca/professionnels/cancer/formations-cancerologie.php

Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec (2013). Evaluation initiale du client suivi en oncologie. Formulaire
d'évaluation initiale du client suivi en oncologie. Repéré a http://www.oiig.org/publications/repertoire/formulaire-
devaluation-initiale-du-client-suivi-en-oncologie

Ordre des infirmieres et infirmiers du Québec (2007). Prévenir le suicide pour préserver la vie — Guide de pratique
clinique. Repéré a https://www.oiig.org/publications/repertoire/prevenir-le-suicide-pour-preserver-la-vie-quide-de-
pratique-clinique

Ottawa Hospital Research Institute (2013). COSTaRS Pan-Canadian Oncology Symptom Triage and Remote Support.
Formation en ligne accessible a http://www.ktcanada.ohri.ca/costars/
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http://www.capo.ca/pdf/ENGLISH_Adult_Assessment_Guideline_Sept2011.pdf
http://www.capo.ca/FRENCH_Depression_Anxiety_Guidelines_for_Posting.pdf
http://www.capo.ca/Fatigue_Guideline_FR.pdf
http://www.cano-acio.ca/%7EASSETS/IMG/Upload/files/COSTaRS_Protocols_FRENCH_March2013_v3_2_FINAL.pdf_
http://www.cano-acio.ca/%7EASSETS/IMG/Upload/files/COSTaRS_Protocols_FRENCH_March2013_v3_2_FINAL.pdf_
http://www.capo.ca/projet-edopi/depistage-de-la-detresse/
https://www.cancercare.on.ca/toolbox/symptools/
http://www.cano-acio.ca/%7EASSETS/IMG/Upload/files/COSTaRS_Protocols_FRENCH_March2013_v3_2_FINAL.pdf
http://www.msss.gouv.qc.ca/professionnels/cancer/formations-cancerologie.php
http://www.oiiq.org/publications/repertoire/formulaire-devaluation-initiale-du-client-suivi-en-oncologie
http://www.oiiq.org/publications/repertoire/formulaire-devaluation-initiale-du-client-suivi-en-oncologie
https://www.oiiq.org/publications/repertoire/prevenir-le-suicide-pour-preserver-la-vie-guide-de-pratique-clinique
https://www.oiiq.org/publications/repertoire/prevenir-le-suicide-pour-preserver-la-vie-guide-de-pratique-clinique
http://www.ktcanada.ohri.ca/costars/

ANNEXE G: RECOMMANDATIONS SUR LA DETECTION
DE LA DETRESSE EN CANCEROLOGIE

A la lumiére des écrits scientifiques, des lignes directrices canadiennes et internationales ainsi que des expériences des milieux cliniques québécois,
le Comité ad hoc sur la détection de la déetresse propose : 3 recommandations générales, 5recommandations spécifiques et 23 actions a la
Direction générale de cancérologie et destinées aux équipes qui offrent des soins en cancérologie au Québec.

Recommandation générale 1

Compléter la mise en ceuvre de la détection systématique de la détresse aupres des personnes atteintes de cancer.

Recommandation spécifique 1
Réaliser un processus d'implantation de la détection systématique de la détresse.

Action 1

Mettre en ceuvre la détection systématique de la détresse par :

1.1. un engagement formel des établissements a :
a) considérer la détresse comme le sixiéme signe vital;
b) cibler des leaders cliniques (agents de changement) qui pourront porter et coordonner le projet d'implantation a terme;
c) obtenir le soutien de leurs gestionnaires pour encourager le changement de pratique et faciliter I'implantation;
constituer un comité d'implantation et de suivi;
se doter d’'un modele de gestion de changement;

f)  donner accés a tous les intervenants concernés a la formation générale sur les processus de détection et la gestion des problemes décelés
fondés sur les données probantes;

1.2. I'utilisation systématique de I'outil de détection de la détresse, qui doit &tre administré minimalement :

a) aux périodes de vulnérabilité dans le continuum en canceérologie, soit :
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= e plus prés possible du moment du diagnostic (idéalement a la visite initiale);
= |ors des traitements;
= alafindes traitements;

b) par les infirmiéres, les technologues en radio-oncologie et les médecins ayant recu une formation spécifique, qui analysent le résultat de la
détection et orientent le patient selon le besoin pour une évaluation;

1.3. I'évaluation des sources de détresse et des problemes repérés lors de la détection par une infirmiére ou un médecin et selon le modele en cing étapes
de Fitch;

1.4. I'élaboration et Iimplantation d’une trajectoire globale de réponse.

Action 2

S'assurer du transfert efficace des connaissances de la pratique de la détection de la détresse aupres des intervenants, entre autres par :
a) [l'application d'un cadre permettant une approche systématisée de formation des professionnels;
b) le partage des ressources a travers le réseau de cancérologie en matiere de formation sur la détection et la réponse a la détresse;
c) laccessibilité a la formation sur la détection et la réponse a la détresse, |'utilisation de I'outil de détection et les bonnes pratiques;
d) lévaluation annuelle de la pratique de détection de chacun des intervenants par son cogestionnaire clinico-administratif.

Action 3

Informer les personnes touchées par le cancer des signes de détresse qu'elles pourraient présenter durant leur continuum et des soins accessibles en pareil cas.
La détection et la gestion de cette détresse font partie intégrante des soins en cancérologie et les aideront & améliorer leur qualité de vie.

Action 4
Instaurer une culture de mesure de performance reliée a la détection systématique de la détresse.
Action 5

Soutenir et faire la promotion de la recherche sur la détection systématique de la détresse et en suivre les résultats.
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Recommandation spécifique 2
Utiliser I'outil de détection de la détresse (ODD) aupres des personnes atteintes de cancer.

Action 6
Effectuer systématiquement la détection de la détresse aupres des personnes atteintes de cancer, et minimalement aux périodes de vulnérabilité.
Action 7
Utiliser 'ODD constitué des trois outils autoadministrés et validés suivants :
a) le thermométre de la détresse;
b) laliste canadienne de vérification des problémes avec un item supplémentaire portant sur 'insomnie;
c) [I'échelle d'évaluation des symptdémes d'Edmonton — version révisée (EESE-r).
Action 8

Ajouter les items suivants & la liste canadienne de vérification des problémes : « perte d'intérét pour les activités habituelles », « s'adapter a la maladie », « se
questionner sur sa relation avec Dieu » et « constipation, diarrhées », et retirer I'item « sommeil » puisqu'il est suggéré de I'ajouter a 'EESE-r.

Action 9
Fournir & la personne touchée par le cancer une définition écrite succincte de la détresse et s'assurer de sa compréhension de 'ODD.

Action 10
Valider le désir de la personne atteinte par le cancer de recevoir de I'aide pour soulager sa détresse en le notant dans 'ODD.

Action 11
Utiliser un formulaire normalisé de I'ODD pour faciliter sa conservation et I'uniformisation de la pratique.

Action 12
Fournir 'ODD en différentes langues, dont le frangais, I'anglais et les langues autochtones.

Action 13
Verser 'ODD au dossier médical et y documenter les interventions faites.
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Recommandation générale 2

S'assurer que la trajectoire globale de réponse a la détresse offre des soins interdisciplinaires, fondés sur les guides de
pratique clinique et hiérarchisés en fonction de la séveérité de la détresse et des problemes évalués.

Recommandation spécifique 3
Evaluer la détresse détectée et offrir les interventions adaptées.

Action 14
Evaluer le niveau de sévérité et les sources de détresse, de méme que les problémes décelés lors de la détection par une infirmiére ou un médecin.

Action 15

Reconnaitre les facteurs de risque liés a la détresse chez les personnes atteintes de cancer.

Action 16

Eliminer, en tout temps, une cause organique pour la détresse détectée (par exemple : douleur non soulagée, délirium, etc.).
Action 17

Utiliser les guides de pratique clinique pour I'évaluation et les interventions pour les problemes relevés.

Action 18

Ecrire en équipe la trajectoire globale de réponse a la détresse sous forme d’algorithme (personnalisé pour chague établissement).
Action 19

Offrir des interventions de soutien a toutes les personnes atteintes de cancer.

Action 20

Etre & l'écoute des proches des personnes atteintes de cancer, les soutenir en les orientant au besoin vers les ressources adéquates de premiére ligne et les
organismes communautaires.
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Recommandation spécifique 4

Déterminer une trajectoire globale de réponse a la détresse.
Action 21
Etablir d'un plan d'intervention interdisciplinaire individualisé suivant la détection de la détresse, au besoin.
Action 22

Améliorer, & méme les ressources humaines disponibles dans I'établissement ou par des corridors de services, le panier de services en soins psychosociaux en
canceérologie requis pour répondre a la demande de soins générée par la détection de la détresse et sa réponse.

Recommandation générale 3

Evaluer le degré d'implantation de la détection systématique de la détresse dans le réseau québécois de cancérologie a l'aide
d'indicateurs de performance et de cibles déterminés.

Recommandation spécifique 5
Evaluer implantation par des indicateurs de performance.

Action 23

Mesurer le degré d'implantation de la détection systématique de la détresse a I'aide de l'indicateur de performance suivant pour I'ensemble des établissements :

Proportion de mise en ceuvre de la détection systématique

Indicateur de la détresse.
2017 | 25 % des établissements ont mis en place la détection
systématique de la détresse.
Cibles

100 % des établissements ont mis en place la détection

2018 systématique de la détresse.
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GLOSSAIRE

Collaboration
interprofessionnelle

Partenariat entre une équipe de professionnels de la
santé et une personne et ses proches dans une
approche participative, de collaboration et de
coordination, en vue d’'une prise de décision
partagée concernant I'atteinte de résultats optimaux
en matiére de santé et de services

sociaux. (Consortium pancanadien pour
I'interprofessionnalisme en santé, 2010; Ol1Q, CMQ,
OPQ, 2015)

Continuum de soins et de
services en cancérologie

Représentation de la liste des soins et services
gu'une personne atteinte de cancer pourrait recevoir
aux différentes étapes de son parcours. Cela
comprend les activités de prévention et de détection
et s'étend aux soins de fin de vie et de survivance.
(Définition libre)

Dépistage

Interventions populationnelles ou opportunistes afin
de déceler la présence d’'une maladie au sein d’'une
population saine. (Définition libre, inspirée de
Gouvernement du Québec, 2016)

Terme réservé a la Santé publique par le ministéere
de la Santé et des Services sociaux du Québec.

Détection

Interventions précoces afin de déceler la présence
d’un probléme de santé au sein d’'une population
ayant une maladie connue. (Définition libre)

Détresse

Expérience émotionnelle désagréable et
multidimensionnelle, de nature psychologique
(cognitive, comportementale, émotionnelle), sociale
et/ou spirituelle, qui peut interférer avec la capacité
a faire face au cancer, a ses symptdomes physiques
et a ses traitements. La détresse peut se manifester
sur un spectre qui s’étend des sentiments courants
et normaux de vulnérabilité, de tristesse et de peur
a des probléemes potentiellement invalidants, tels
que la dépression, I'anxiété, la panique, I'isolement
social ainsi que la crise existentielle et spirituelle.
(Traduction libre, NCCN, 2016)

Equipe interdisciplinaire

Regroupement de plusieurs intervenants ayant une
formation, une compétence et une expérience
spécifiques qui travaillent ensemble a la
compréhension globale, commune et unifiée d’'une
personne en vue d'une intervention concertée a
I'intérieur d’'un partage complémentaire des taches.
(Gouvernement du Québec, 2005)
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Equipe soignhante

Ensemble des intervenants qui participent a la
prestation des soins et services au patient durant un
épisode de soins. (INESSS, 2016)

Période de vulnérabilité

Espace de temps d’'une durée plus ou moins longue,
caractérisé par un état de fragilité. (Définition libre)

Personne atteinte
de cancer

Personne qui a un diagnostic médical de cancer.
(Synonymes : patient, usager).

Personnes touchées
par le cancer

Personne atteinte de cancer et ses proches.

Proche

Personne qui accompagne le patient ou qui
démontre pour celui-ci un intérét particulier
(conjoint, parents, membre de la famille ou ami
intime). (INESSS, 2016)

Trajectoire globale de
réponse a la détresse

Schématisation graphique (algorithme) qui guide,
selon le niveau de sévérité de la détresse et des
symptémes vécus par la personne atteinte de cancer,
la proposition d'intervention et les membres de
I'équipe interdisciplinaire concernés. (Définition libre)
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