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AVANT-PROPOS

Le programme québécois de lutte contre le cancer (PQLC) a été concu pour répondre aux attentes et aux
besoins de la population, a I'augmentation de l'incidence et de la prévalence du cancer de méme qu'au
caractére désormais chronique de la maladie. Ces facteurs entrainent des changements dans la demande
de soins et de services a laquelle doit répondre le réseau de la santé et des services sociaux. Dans ce
contexte, les réles et responsabilités des différents groupes de professionnels sont appelés a évoluer.

Parallelement a I'amélioration de la survie a long terme des personnes atteintes d’un cancer, les
connaissances ont évolué et la préoccupation pour la qualité de vie de ces personnes s'est accrue. On
comprend également mieux la nécessité de leur offrir des services de soutien, d'adaptation et de
réadaptation répondant a leurs besoins. Certaines associations professionnelles et organismes nationaux et
internationaux ont défini des normes et des standards relatifs a la pratique en matiére de soutien,
d'adaptation et de réadaptation. Les professionnels de la santé travaillant dans ces domaines font face a
une littérature abondante et a la nécessité de déterminer quelles sont les meilleures pratiques en fonction
de normes et de standards parfois contradictoires.

Afin d’entreprendre une réflexion sur la nature de cette évolution et d'évaluer la contribution potentielle a la
lutte contre le cancer de chacun des groupes de professionnels les plus concernés, le Conseil québécois de
lutte contre le cancer (CQLC) a constitué, en 2002, des comités de professionnels de la santé représentant
différents milieux et ayant des expertises complémentaires afin de préparer des avis sur le sujet. Dans
I'esprit du PQLC et a la lumiére de données probantes, les travaux du Comité de soutien, d'adaptation et de
réadaptation et le présent avis sont le résultat d’'une revue exhaustive des normes et des standards
régissant la pratique qui a pour but de déterminer quels sont les plus appropriés dans le contexte
québécois. La connaissances des données probantes elles-mémes constitue un élément complémentaire
essentiel a I'application des recommandations et au développement de normes et de standards.

La direction de la lutte contre le cancer (DLC) tient & remercier les membres du comité pour la qualité de
leurs travaux et pour leur implication, et plus particuliérement madame Josée Tremblay qui en a assumé la
présidence. La direction de la lutte contre le cancer (DLC) est convaincue de la nécessité d'améliorer les
services offerts en matiere de soutien, d’adaptation et de réadaptation afin de répondre aux besoins des
personnes atteintes de cancer et de leurs proches et de favoriser 'amélioration de leur qualité de vie. La
contribution des professionnels, des administrateurs, des bénévoles et de la population elle-méme est
essentielle a I'avancement de la lutte contre le cancer au Québec.

Voo Landle

Antoine Loutfi, M.D. FRCSC. FACS. Jean Latreille, MDCM. FRCPC
Directeur Médecin conseil
Direction de la lutte contre le cancer Direction de la lutte contre le cancer
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PRESENTATION DU DOCUMENT

La lutte contre le cancer est loin d’étre gagnée. En effet, le nombre de nouveaux cas est en hausse
de 3% par an (1). Au Québec, en 2004, on estime que plus de 36 000 nouveaux cas de cancer
seront diagnostiqués, et que ces nouveaux cas comprendront une proportion égale de femmes et
d’hommes. Sur ce nombre, on estime que plus de 18 000 personnes décéderont de causes du
cancer (2). Notre systéme de soins doit donc avoir la capacité de soutenir un plus grand nombre de
personnes atteintes de cancer, y compris leurs proches, d'autant plus que I'amélioration de la
survie reliée a I'évolution des traitements nous oblige a reconsidérer certaines définitions en

fonction de I'évolution de la maladie et des besoins qui y sont associés.

Dans un premier temps, le présent avis fait état des concepts de base redéfinis en matiere de
soutien, d’adaptation et de réadaptation. Cette redéfinition est suivie d'une recension internationale
et présente les droits, valeurs et principes fondamentaux devant régir ces secteurs d'intervention.
Le comité propose par ailleurs la définition et I'application d'un modéele interdisciplinaire
d'organisation et de développement des soins et services non seulement en matiére de soutien,
mais également en matiere d'adaptation et de réadaptation. L'avis se termine avec des
recommandations spécifiques visant le maintien et le développement des soins et services d'ici
2007.

Le présent avis a pour but premier d’enclencher un processus d’amélioration de la qualité et de

I'accessibilité des services a lintention des personnes atteintes de cancer et de leurs proches.
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1. METHODE UTLISEE

Le mandat du comité vise a développer I'approche interdisciplinaire au sein de I'équipe
d’'oncologie en vue de répondre aux besoins diversifiés de la personne atteinte de cancer et
de ses proches. Le comité a donc réuni a l'intérieur d'une méme recommandation la réponse
aux besoins de divers ordres : psychologiques, sociaux, familiaux, spirituels, fonctionnels,
physiques, matériels, pharmacologiques et nutritionnels. Pour ce faire, une recherche
bibliographique a été effectuée afin de répertorier les différentes publications provinciales,
canadiennes ou internationales traitant du sujet et de réunir, sous forme de recommandations,
les besoins relatifs au soutien, a I adaptation et a la réadaptation.

L’ensemble de la littérature portant sur les principaux enjeux auxquels doivent faire face les
services médicaux et paramédicaux se rattachant a I'oncologie a été consulté a l'aide de
différentes banques de données informatisées. Pour plus de commodité, seules les
publications en francais et en anglais ont été retenues.

La définition du terme « soutien » a dii rapidement étre discutée et précisée par notre équipe,
puisqu’ elle semble se référer principalement, dans les documents consultés, aux enjeux
psychosociaux associés a lI'expérience de la maladie. Elle est donc trop restrictive et
contribue a la sous-représentation de certains groupes professionnels dans la littérature,
puisqu’elle ne s'applique pas traditionnellement & leur travail, et a consequemment contribué
au manque de globalité des différentes orientations déja utilisées pour encadrer le travail en
oncologie. Un travail conceptuel a donc été nécessaire afin de préciser, dans une optique
interdisciplinaire, la définition de « soutien», ce qui a amené le comité a envisager les
besoins de la personne atteinte et de ses proches non pas en fonction de champs d’expertise,
mais plutdt en regroupant les besoins spécifiques a travers trois grands domaines
d'intervention : le soutien, I'adaptation et la réadaptation. Ces domaines d'intervention existent
déja dans la littérature mais ils ne correspondent pas aux structures usuelles et actuelles de
soins, qui demeurent cloisonnées et non inclusives.

Les membres du comité ont complété cet ouvrage par la recension et la consultation des
publications officielles provenant de divers ordres professionnels pour découvrir que
plusieurs, représentés pourtant au sein de I'équipe interdisciplinaire, ne se sont pas encore
pencheés sur la pratique spécialisée en oncologie et n'ont pas encadré cet exercice par des
normes.

L'ensemble des lignes directrices et des normes déja éditées a été retenu. Nous avons
résume les principes, valeurs et droits qui les soutiennent, pour extrapoler et tenter de cerner,
par relecture et la discussion, les orientations les plus marquantes en découlant. Ces grandes
orientations ont été discutées de nouveau a l'intérieur de groupes de pairs dont I'objectif était
d’en critiquer la pertinence en se basant sur leur expérience collective dans les structures de
soins en oncologie du systeme, de les adapter non seulement & I'approche interdisciplinaire
s'intéressant aux besoins de la personne atteinte et de ses proches, mais aussi d'établir des
priorités. Les recommandations qui en ont résulté découlent donc du mariage entre la
synthése de la littérature et les expériences soumises a la discussion.
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NORMES ET STANDARDS EN MATIERE DE SOUTIEN, D'’ADAPTATION ET DE
READAPTATION EN ONCOLOGIE : REVUE DE LA LITTERATURE

Différents regroupements professionnels ou associations exercant en oncologie aux Etats-
Unis, au Canada, en France, en Angleterre et en Australie ont publié au cours des derniéres
années des lignes directrices et des normes portant sur les enjeux reliés au développement et
a la mise en place des services pour les personnes atteintes de cancer et leurs proches , ainsi
qu'a la reconnaissance de leurs besoins en matiére de soutien (3-27). Ces guides de pratique
clinique ont été élaborés a partir de revues de la littérature, de consensus d’experts, et ont
ensuite été validés par des cliniciens. Différents regroupements professionnels ont tenté de
définir les standards de pratique en oncologie, dont les grands principes demeurent
interdisciplinaires. Cependant, trés peu des standards spécifiques a une profession en
particulier ont été formulés par ces regroupements. Les principaux domaines abordés dans
les ouvrages spécialisés sont les soins infirmiers, la nutrition, les soins palliatifs, le soutien
pharmaceutique, I'ergothérapie et Iintervention psychosociale. A notre connaissance, aucune
publication ne traite actuellement de I'exercice en oncologie des autres professionnels et de
leur association ou ordre professionnel (physiothérapeutes, inhalothérapeutes, orthophonistes
et dentistes). Les secteurs de la nutrition (10, 12-18, 21,22, 27), des soins infirmiers (7) et de
la pharmacologie (19, 20) demeurent ceux pour lesquels des normes de pratique abondent en
matiere de soutien en oncologie.

La France présente un modéle de recommandations centré sur 'amélioration de la qualité et
sur lefficience des traitements offerts aux personnes atteintes de cancer. En effet, la
Fédération nationale des centres de lutte contre le cancer a recommandé des standards,
options et recommandations (SOR) faisant état des meilleures pratiques cliniques et
proposant la mise en place d’'un programme d’'assurance de la qualité des soins au niveau
local, régional et national (21-24). Ces SOR sont destinés a faciliter le choix des stratégies
diagnostiques et thérapeutiques les plus appropriées en présence de situations cliniques
données et definissent aussi les bonnes pratiques dans les disciplines transversales
associées au travail multidisciplinaire en oncologie. Cependant, les normes de soutien,
d'adaptation et de réadaptation appuyées par la littérature et par des données probantes sont
peu nombreuses. On retrouve cependant de telles normes, par exemple, dans les documents
abordant les standards d'assistance nutritionnelle en onco-hématologie (21), la nutrition en
situation palliative ou terminale de I'adulte porteur de cancer évolutif (22) et la prise en charge
des patients atteints d’'un cancer broncopulmonaire non a petites cellules (23).

Les normes et standards des organismes nationaux de I'Australie se distinguent toutefois de
ceux des autres pays. En effet ces organismes énoncent clairement des recommandations et
des normes relatives au soutien psychosocial basées sur des données probantes concernant
les volets reliés a I'information, l'intervention psychosociale, l'aide financiére, les services aux
personnes ayant des besoins particuliers et la continuité des soins et des services (25).

Les normes québécoises recommandées a ce jour ont été formulées et promues par
I'Association québécoise des soins palliatifs (AQSP) (26), I'Association québécoise des
infirmieres en oncologie (AQIO) - par lintermédiaire de [I'Association canadienne des
infirmiéres en oncologie (ACIO/CANO) (7) - et la Corporation professionnelle des diététistes
du Québec (27). Ces dernieres ont rédigé des documents portant sur leurs normes de
pratique, sur les principes fondamentaux a observer et sur les objectifs visés en soins
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palliatifs, en soins infirmiers et en nutrition. Il n'existe actuellement au Québec aucun
document de base susceptible de faciliter la définition des services interdisciplinaires de
soutien en oncologie a travers le réseau. Seules les équipes spécifiquement rattachés aux
soins palliatifs posseédent des normes, standards et objectifs clairs. Ceux-ci concernent la
qualité de vie des personnes atteintes et de leurs proches, leur droit de choisir les
intervenants qui s'occuperont de leur cas de méme que les modalités relatives aux soins qui
leur seront offerts. Ils s'attachent aussi & I'importance de l'interdisciplinarité et a la continuité
des soins tout au long du continuum de la maladie. Le soutien des professionnels et la
formation nécessaire au maintien de leur compétence sont aussi considérés comme des
priorités dans le développement de services de qualité dans le domaine des soins palliatifs.

Le principal objectif ressortant de I'ensemble des recommandations issues de la recension
effectuée par le comité demeure le développement ou le maintien d'un programme
interdisciplinaire répondant aux besoins physiques, sociaux, affectifs, nutritionnels,
informationnels, psychologiques, spirituels et pratiques des personnes atteintes de cancer et
de leurs proches. Les différents comités, programmes et services appelés a répondre au
besoin d'information de la personne atteinte de cancer, a lui offrir des soins et a lui procurer
du soulagement doivent le faire en équipe, de facon intégrée et en s'appuyant sur un réseau
de collaboration. Plusieurs auteurs insistent sur la nécessité d'offrir aux personnes atteintes
de cancer une prise en charge pluridisciplinaire concertée pour que toutes aient acces a des
soins de qualité a proximité de leur domicile (4, 5, 26, 28-32). De plus, ils insistent sur
Iimportance de faciliter I'acces pour la personne atteinte de cancer et ses proches aux
différents services consultatifs de toutes les disciplines. La disponibilité des services tout au
long du continuum de soins demeure aussi une grande priorité. Il faut reconnaitre a ce sujet
que les besoins des personnes atteintes de cancer et de leurs proches sont diversifiés et
qu'ils s’échelonnent du diagnostic aux soins de fin de vie, puis tout au long de la période de
deuil.

Les différents documents consultés mentionnent I'absence, a I'heure actuelle, de véritable
reconnaissance des compétences de I'exercice en oncologie, de méme que I'absence d’une
définition claire de ces compétences. La formation standardisée, reconnue des intervenants et
leur soutien professionnel sont des éléments clés pour le développement de services
spécialisés de qualité et disponibles via un nombre d'intervenants suffisants.
L'interdisciplinarité, 'intégration des services de soutien et de soins médicaux, la disponibilité
des services tout au long du continuum de soins, I'amélioration de la formation et des
compétences sont reconnus comme étant des priorités importantes au regard du
développement actuel des services de soutien en oncologie. Ces priorités peuvent donc
s'appliquer a I'ensemble des professionnels membres des équipes, puisque de nombreux
regroupements professionnels ne se sont toujours pas prononcés. Tous s'entendent
néanmoins sur la nécessité de formuler des normes plus spécifiques a I'aide de la recherche
évaluative et clinique, tout en intégrant celles-ci aux structures offrant des soins et services.

Finalement, il faut souligner que le concept de soutien, dans la littérature internationale, se
rapporte de fagon indifférenciée a I'ensemble des soins et services regroupés sous le concept
plus large de soutien, d’adaptation et de réadaptation.

Le tableau qui suit présente une synthese des principaux droits, valeurs et principes
fondamentaux relevés par les membres du comité dans la revue littéraire effectuée au cours
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de leur mandat. Ces derniers ont inspiré le comité dans la proposition d’'un modéle
interdisciplinaire d’organisation et de développement en matiére de soutien, d’adaptation et de
réadaptation a I'endroit de la personne atteinte de cancer et de ses proches tout au long du
continuum de soins et de services.

Droits, valeurs et principes fondamentaux des personnes atteintes de cancer et de leurs
proches en matiére de soutien, d’adaptation et de réadaptation

ENONCES

DROITS

Droit & I'équité relativement aux soins et services regus
Droit a la qualité des soins et services regus

Droit a I'accessibilité des soins et services

Droit d'étre informé

Droit d'étre écouté

Droit de s'exprimer

Droit & la dignité

Droit de décider

Droit a la confidentialité

Droit de lutter ou non contre le cancer

VALEURS

Unicité de la personne

Intégrité de la personne

Bienfaisance / non-malfaisance / bénéfice

Honnéteté / vérité / véracité dans le cheminement de I'information
Valeur de la vie et caractére unique de la mort

Compassion

Solidarité envers les personnes atteintes de cancer, et entres-elles

PRINCIPES
FONDAMENTAUX

Interdisciplinarité dans I'organisation des soins offerts
Relation thérapeutique fondée sur le respect, 'empathie et I'authenticité
Stabilité des interventions tout au long du continuum de soins

Attention portée aux souffrances, aux attentes, aux besoins, aux espoirs et
aux craintes

Attention portée aux valeurs personnelles, culturelles et religieuses, a leurs
croyances et pratiques, au stade de développement de leur maladie et a leur
préparation a affronter I'étape de la mort

Promotion de la croissance personnelle et de I'accomplissement individuel

Conception de I'oncologie psychosociale comme une partie intégrante des
soins

Bien-étre personnel et qualité de vie tels que définis par la personne
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3.

DEFINITIONS DES CONCEPTS DE SOUTIEN, D'’ADAPTATION ET DE READAPTATION
EN ONCOLOGIE

Les termes de soutien, d'adaptation et de réadaptation sont abordés dans la littérature de
facon inclusive sans que I'on tienne compte des particularités que présente chacun de ces
trois types de processus. Il est pourtant nécessaire de s'attarder a ces processus
individuellement, afin que I'ensemble des attentes et des besoins du patient soit pris en
compte dans le traitement de la maladie.

Un bon exemple pour cet extrapolation serait le recoupement entre la définition d’adaptation
psychosociale tel qu'énoncé par Holland et ses collaborateurs et le modéle de compétence
de Rousseau discutant de I'adaptation domiciliaire (33-41). En effet, méme si le vocabulaire
utilisé différe entre les professionnels du secteur psychosocial et ceux traditionnellement
associés a la réadaptation, les variables des cadres conceptuels sont similaires et utilisables
dans une approche interdisciplinaire.

3.1 LESOUTIEN

Le soutien fait référence a un ensemble de soins et de services offerts a la personne
atteinte de cancer et ses proches et visant a favoriser I'adaptation a la maladie. Les
services offerts par les intervenants d’'une équipe interdisciplinaire d’oncologie ou
d’'organismes communautaires doivent respecter 'autonomie de la personne atteinte
de cancer et ce, par rapport a ses choix, ses décisions et le rythme de son
cheminement personnel. Les services de soutien doivent s'articuler autour des
différentes particularités et des besoins fondamentaux des personnes atteintes de
cancer et de leurs proches et toucher les dimensions de la santé mentale,
psychologique, sociale, morale, spirituelle, physique, ainsi que les dimensions d'ordre
mateériel, financier et pratique qui sont touchées par la maladie. Les services de soutien
doivent conduire a une planification concertée des services selon une approche
intégrée et accessible des la période d'investigation et tout au long du continuum de la
maladie (28).

Les services de soutien se définissent comme les piliers sur lesquels s'appuient les
services offerts en matiere d’adaptation et de réadaptation. Les services qui s'inscrivent
dans un processus de soutien sont, entre autres :

I'acces a de l'information a l'aide de brochures, sites Internet, etc. ;
les rencontres ou des professionnels offrent du soutien et de I'écoute ;
les visites amicales de bénévoles ;

le transport vers le lieu ou est donné le traitement de chimiothérapie ;

les prestations d'assurance emploi offertes aux proches désireux d’accompagner
la personne atteinte de cancer en soins palliatifs, etc.

De telles mesures facilitent 'acceés et la participation de la personne atteinte et de ses
proches aux processus d'adaptation et de réadaptation.
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3.2

L’ADAPTATION

L'adaptation est un processus permettant a la personne atteinte de cancer d'intégrer
son vécu et de trouver un nouvel équilibre fonctionnel. Ce nouvel équilibre est atteint
lorsque la personne souffrent de la maladie et ses proches estiment avoir un niveau de
qualité de vie satisfaisant et lorsqu'ils sont en mesure d'affronter et de dépasser
I'épreuve que représente la maladie pour participer a diverses activités et adopter des
roles significatifs (41).

Afin de favoriser 'adaptation des personnes atteintes de cancer et de leurs proches a
leur nouvelle situation, des interventions préventives, éducatives et thérapeutiques sont
nécessaires tout au long du continuum de la maladie. Ces interventions doivent étres
offertes dans une perspective interdisciplinaire par des équipes médicales,
paramédicales et par des organismes communautaires.

Les diverses interventions li€es a I'adaptation doivent inclure :

I'évaluation systématique des capacités psychologiques, physiques et
fonctionnelles du patient avant I'annonce du diagnostic ;

I'évaluation globale des conséquences de la maladie sur la personne atteinte de
cancer et sur ses proches ;

l'optimisation des ressources personnelles ;

I'adaptation de I'environnement non humain selon les incapacités de la personne
(42).

Le processus d'adaptation est la résultante de la relation entre trois éléments: la
personne atteinte de cancer, I'environnement humain! et I'environnement non humain?2.
Une intervention s'adresse donc a un, deux ou & ces trois éléments. Les interventions
d’'adaptation peuvent étre :

Personnes atteintes de cancer

Entrainer la personne atteinte a procéder a son hygiéne corporelle en position
assise pour conserver son énergie et diminuer le risque de chute ;

enseigner a la personne atteinte de cancer des stratégies psychologiques pour
s'adapter a la maladie ;

apprendre a la personne atteinte de cancer des techniques de gestion du stress
telles que la relaxation et la visualisation, etc.

Environnement humain

! ’environnement non humain fait référence a I'environnement physique ainsi qu‘aux facteurs écologiques tels que
I'environnement construit ou naturel (3).

2 'environnement humain comprend les personnes qui entourent la personne atteinte ainsi que les facteurs sociaux

@3).
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enseigner aux proches des techniques d'aide a I'habillage ;

encourager les proches a s'approprier une partie des réles habituellement dévolus
a la personne atteinte ;

enseigner aux proches des stratégies pour traverser les crises familiales ;

favoriser la compréhension par les proches des réactions que provogue le cancer
chez la personne atteinte ;

développer chez les proches des aptitudes de communication ;

identifier les ressources susceptibles d'étre utiles dans I'entourage et la
communauté, etc.

Environnement non humain
Installer une rampe d'acces portative au domicile ;
modifier la consistance de la nourriture pour faciliter la déglutition de la personne ;

aménager des stationnements pour personnes handicapées dans les espaces
publics ;

aménager des lieux permettant les échanges et I'expression des émotions dans
Iintimité et le respect de la confidentialité, etc.

Par le processus d’'adaptation, la personne atteinte de cancer ou son environnement
compensent pour les incapacités engendrées par la maladie et en réduisent les impacts
afin d'atteindre I'équilibre psychologique et fonctionnel souhaité (43).

3.3 LAREADAPTATION

La réadaptation est un processus coordonné regroupant les différents moyens mis en
ceuvre pour maximiser les capacités physiques, psychologiques, mentales et cognitives
de la personne atteinte de cancer afin de lui permettre une autonomie optimale dans
I'ensemble de ses roles et spheres d'activité (42 et 43).

Par le processus de réadaptation, la personne atteinte de cancer développe des
capacités psychiques et physiques lui permettant de retrouver un équilibre
psychologique et fonctionnel similaire ou supérieur a celui qu'elle avait avant
I'apparition de la maladie. Voici des exemples d'interventions relatives a la réadaptation
auxquelles peut avoir recours la personne atteinte :

participer & un programme de renforcement musculaire ;
entreprendre des activités de reéducation a la marche ;

explorer ses émotions et ses perceptions dans le but de donner un nouveau sens a
savie;

réévaluer ses valeurs et ses priorités sur le plan des relations interpersonnelles ;
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3.4

prendre conscience de ses perceptions de la réalité; etc.

Bien que les interventions soient centrées sur les besoins de la personne atteinte, les
proches pourraient également bénéficier d’une intervention favorisant la réadaptation. Il
est essentiel que des processus de soutien et d'adaptation soient offerts durant la
période ou la personne atteinte de cancer et ses proches participent a un programme
de réadaptation.

L’ INTERDEPENDANCE DES CONCEPTS DE SOUTIEN, D’ADAPTATION ET DE READAPTATION EN
ONCOLOGIE

A la lumiére de ce qui précéde, nous pouvons conclure que les processus de soutien,
d'adaptation et de readaptation sont interdépendants. En effet, pour utiliser une image,
on peut dire qu'ils se superposent que I'un constitue le pilier sur lequel s'appuie l'autre.
La personne atteinte de cancer et ses proches auront recours durant I'expérience de la
maladie aux processus de soutien, d'adaptation et de réadaptation en fonction de leurs
besoins spécifiques. Dés la période d'investigation, la personne atteinte de cancer et
ses proches peuvent présenter des besoins en matiere de soutien et d'adaptation et le
processus d’adaptation se poursuivra a mesure qu'ils exploreront de nouveaux modes
de vie adaptés au caractére permanent ou évolutif de la maladie. Le processus de
réadaptation, quant a lui, se limite aux périodes ou la personne atteinte de cancer
présente un potentiel de réadaptation adéquat supposant la présence d’'une motivation
suffisante, une stabilité médicale minimale, une capacité psychique et perceptivo-
cognitive ainsi qu’une tolérance physique suffisantes pour assurer sa collaboration. Le
processus de réadaptation se poursuit jusqu’a l'atteinte des objectifs d'intervention ou
lorsque la personne a atteint un plateau sur le plan de la récupeération (44).

Le soutien doit étre offert dans toutes les organisations ou I'on peut recevoir des
services, incluant les organismes communautaires et les ressources privées du réseau.
Les services d'adaptation et de réadaptation ont avantage a étre donnés par des
professionnels ayant une expertise en oncologie. Au sein de I'équipe interdisciplinaire
en oncologie, bien que le soutien, 'adaptation et la réadaptation soient inclusifs,
chague membre ciblera son intervention afin de favoriser I'efficience de I'équipe. Voici
les professionnels offrant des services de soutien, d’adaptation et de réadaptation
pouvant faire partie de I'équipe interdisciplinaire : infirmiére pivot, personnel infirmier,
personnel infirmier spécialisé, psychologue, psychiatre, médecin de famille, médecin
specialiste, nutritionniste, travailleur social, ergothérapeute, physiothérapeute,
orthophoniste, inhalothérapeute, dentiste, pharmacien, auxiliaire familiale et sociale,
agent de pastorale, préposé aux hénéficiaires, benéevole, représentant d'un organisme
communautaire, technicien en loisirs.

RECOMMANDATIONS

Les recommandations suivantes constituent un complément a la recension des normes et
standards en matiére de soutien, d’adaptation et de réadaptation dont il a été question
précédemment.
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4.1  SOUTIEN, ADAPTATION ET READAPTATION

a) Les ressources financiéres, humaines et pratiques doivent étre suffisantes et
accessibles pour soutenir les activités de 'organisation offrant des services de
soutien, d'adaptation et de réadaptation, et pour assurer la viabilit¢ de ces
services a long terme. De plus, I'organisation doit fournir aux intervenants les
ressources qui garantissent un travail de qualité.

b) Le développement des groupes de bénévoles oeuvrant auprés de personnes
atteintes de cancer doit étre soutenu et intensifié dans chaque milieu de soins du
systéme de santé.

c) Les organismes communautaires et bénévoles doivent travailler de concert en
participant aux activités de I'équipe interdisciplinaire offrant des soins et des
services en oncologie. Les intervenants et les bénévoles doivent orienter les
personnes atteintes de cancer et leurs proches vers les ressources appropriées,
tout au long du continuum de la maladie. Il faut créer un systeme permettant le
travail en réseau des organismes ceuvrant aupres des personnes atteintes de
cancer et, bien entendu, soutenir ce systeme.

d) Les programmes liés aux services de soutien, d'adaptation et de réadaptation
doivent permettre d'obtenir des données administratives quant a leur mise en
ceuvre, incluant de l'information sur la qualité et 'accessibilité des activités.

Encourager la recherche clinique intégrée dans les milieux de soins en matiére
de soutien, d’adaptation et de réadaptation afin de recueillir et de mettre a
projet les données probantes contribuant a générer de nouvelles
connaissances qui influenceront les choix de traitements.

Offrir des services de soutien et d'adaptation a l'aide de programmes de
prévention et de détection du cancer (centre régional d'investigation et de
diagnostic [CRID]).

e) Toute organisation offrant des soins et des services en oncologie doit posséder un
programme de formation continue pour maintenir et développer les compétences
de ses professionnels en matiere de soutien, d'adaptation et de réadaptation.
Cette formation doit permettre, entre autres :

I'adoption d'attitudes favorisant la collaboration interprofessionnelle (maturité
professionnelle, leadership partagé, potentiel de créativité, etc.) ;

I'évaluation de limpact psychosocial du cancer et la connaissance des
mécanismes d’adaptation de la personne atteinte et de ses proches ;

I'acquisition d’aptitudes de base en communication.

f) Les personnes atteintes de cancer doivent avoir acces tant aux ressources de
soutien physique que psychologique.

g) Les personnes atteintes de cancer et leurs proches doivent avoir acces :
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au niveau local : aux services d'un médecin intervenant en oncologie, d'une
infirmiere pivot, d’un nutritionniste, d’'un psychologue, d'un travailleur social,
d'un pharmacien et d’'un ergothérapeute. Elles doivent aussi avoir acces sur
demande, aux services d'un médecin de famille, d’'un psychiatre, d'un
physiothérapeute, d’un orthophoniste, d’un inhalothérapeute,d’un dentiste, d'un
agent de pastorale et de bénévoles.

au niveau régional et au niveau suprarégional : aux services des membres
de I'équipe de base,auxquels s'ajoutent des medecins spécialistes en
oncologie, dont un psychiatre,un physiothérapeute, un inhalothérapeute et un
orthophoniste.

Toute organisation offrant des soins et des services aux personnes atteintes et a
leurs proches doit s'assurer de la qualité ce ces soins et services. Les
intervenants doivent étre membres d’'un ordre professionnel ou d’'une association
reconnaissant leur compétence.

Les intervenants doivent étre en nombre suffisant afin d’assurer une prise en
charge des besoins de soutien, d'adaptation et de réadaptation urgents dans un
délai de 24 heures.

Toutes les équipes interdisciplinaires en oncologie doivent avoir du temps de
travail protégé pour discuter des cas et orienter le plan de soins global.

Les roles et responsabilités de chaque membre de I'équipe doivent étre clairement
définis et expliqués a la personne atteinte de cancer et a ses proches. Chaque
intervenant et hénévole agit en complémentarité dans son champ de
compétences, a recours a la pratique interdisciplinaire et en réfere aux
spécialistes en temps voulu.

Des modes d'intervention diversifiés en matiere de soutien, d’adaptation et de
réadaptation doivent étre offerts aux personnes atteintes de cancer
(ex. : interventions cliniques, individuelles, de groupe, familiales),.

Les services de soutien, d'adaptation et de réadaptation doivent refléter les
caractéristiques de la communauté a laquelle I'établissement offre des services.

La personne atteinte de cancer et ses proches doivent avoir la possibilité de
participer autant qu'ils le souhaitent & la prestation des soins.

Le milieu de soins et I'environnement non humain doivent favoriser le confort et
lintimité de la personne atteinte de cancer et de ses proches. L'échange
d'information doit s'effectuer dans un endroit qui permette le respect de la vie
privée.

Le soutien doit répondre aux besoins physiques, psychologiques, sociaux et
spirituels de la personne atteinte et de ses proches de fagon optimale, depuis
linvestigation jusqu’a la période de deuil.

20

Comité de soutien, d’adaptation et de réadaptation



q) Chaque plan de soins, de traitement et d'intervention doit étre concu et élaboré
avec le patient, demeurer souple et viser :

a reconnaitre I'importance, la signification et le role de toutes les personnes
entourant la personne atteinte de cancer et ses proches ;

a fournir du répit aux proches aidants ;

a soutenir le désir de controle, d'autonomie et d'intimité des personnes
atteintes de cancer et de leurs proches et a préserver leur sentiment de
dignité ;

a assurer la continuité des soins et des interventions, la qualité de I'information

et la présence des intervenants, tout en permettant la planification du congé
des centres de soins ou de répit ;

a encourager la stabilité dans les équipes de soins.

r) Les personnes atteintes de cancer doivent étre informées des services
professionnels en oncologie disponibles. De plus, les personnes atteintes ou leurs
proches doivent pouvoir demander eux-mémes une consultation.

s) La prise de décision libre et éclairée doit étre favorisée. Le refus de certains
traitements ou les souhaits exprimés relativement a l'arrét des traitements,
incluant ceux visant a hater la mort, ainsi que les facteurs motivant ces demandes,
doivent étre discutés ouvertement avec la personne atteinte au sein de I'équipe
interdisciplinaire.

t) Les médecins de famille doivent étre informés du plan d'intervention et doivent étre
intégrés au plan de services.

u) Une trousse d’information doit étre congue et distribuée aux médecins de famille
afin de les aider a orienter les personnes atteintes de cancer et leurs proches vers
les différentes ressources de soutien, d’adaptation et de réadaptation auxquelles
ils peuvent avoir acces.

4.2 ADAPTATION ET READAPTATION

a) A chaque rencontre, l'ntervenant, quel qu'il soit, évalue la situation de la personne
atteinte et de ses proches en ce qui a trait aux éléments suivants :

leur compréhension de la situation ;

leurs questions et leur désir de recevoir de 'information supplémentaire ;
leur capacité de participer au plan de soins et de traitement ;

leur niveau de stress ;

leur satisfaction & I'égard de leur situation globale et des modalités selon
lesquelles les soins sont offerts.

Le soutien, I'adaptation et la réadaptation en oncologie au Québec / Recommandations 21



Les intervenants doivent étre en nombre suffisant afin d’assurer une intervention
psychosociale, nutritionnelle et pharmacologique systématique dans un délai
maximum d’un mois Si nécessaire.

Un partenariat doit étre assuré entre I'équipe d'oncologie et toute autre équipe
travaillant aupres de la personne atteinte (équipe de santé mentale, service de
dialyse, service de traitement du diabéte, etc.).

Les professionnels enseignent aux personnes atteintes de cancer et a leurs
proches les différentes manifestations des symptdmes psychosociaux,
psychologiques et physiques qu'ils risquent d'éprouver. lls leur apprennent a
utiliser aussi des techniques et des outils adaptés a leur situation pour mieux geérer
celle-ci. Ces techniques et outils doivent inclure, minimalement :

des techniques de relaxation ;

de l'information sur le recours approprié aux médicaments ;
les principes nutritionnels en oncologie ;

I'utilisation des équipements spécialisés ;

les moyens techniques facilitant le contrble de la douleur et des autres
symptomes.

Un mécanisme de consultation éthique doit &tre mis en place a lintention de
I'équipe interdisciplinaire afin de faciliter la résolution de problémes complexes en
oncologie.

Les criteres d’admissibilité au programme des médicaments d’exception pour les
suppléments nutritionnels doivent étre assouplis en faveur des personnes atteintes
de cancer.

Les services alimentaires des établissements de santé doivent répondre aux
besoins nutritionnels spécifiques en oncologie et doivent étre offerts selon un
horaire flexible et selon le plan d'intervention en cours.

Les professionnels doivent apporter leur aide et intervenir directement au nom des
personnes atteintes de cancer et de leurs proches lorsque des barriéres
empéchent ou réduisent 'acces aux soins et aux services (ex. : langue, inaptitude,
etc.) ou lorsque des obstacles potentiels se dessinent.

L'intervention dans le milieu de vie de la personne atteinte de cancer doit étre
assurée pendant toute la durée de la maladie afin de permettre I'adaptation de
I'environnement non humain et d'alléger le recours a l'assistance personnelle
particuliérement lorsque la perte d’autonomie se chronicise.

Une flotte régionale déquipement spécialisé (ex:matelas a air alterné,
quadriporteur, etc.) pour les personnes atteintes de cancer doit étre mise sur pied.
La gestion du programme devra étre assurée par les CLSC.
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k) Les services d'aide a domicile existants doivent étre intensifiés (ex.: aide aux
activités de la vie quotidienne et domestique).

[) Un fonds d'urgence régional doit étre mis a la disposition des familles éprouvant
des difficultés financieres en raison des codts associés au cancer.

m) L'accés a des ressources de répit et de gardiennage doit étre accru.
4.3  READAPTATION

a) La présence de professionnels de la réadaptation doit étre assurée au sein des
équipes d'oncologie au niveau local, régional et suprarégional.

b) Les personnes atteintes de cancer doivent avoir acces a des services de
réadaptation psychiques autant que physiques.

c) Les criteres d'accessibilité aux services de soins en reéadaptation doivent étre
basés sur le potentiel de réadaptation et non seulement sur le pronostic de vie.

d) Les criteres d'accés a I'ensemble des ressources de réadaptation et
d’hébergement doivent étre adaptés au caractére instable de I'évolution de la
maladie
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CONCLUSION

A la demande du CQLC et aprés avoir effectué une revue de la littérature ainsi que de nombreux
échanges basés sur I'expérience clinique de ses membres, le Comité de soutien, d'adaptation et
de réadaptation propose un modéle conceptuel de soutien, d’adaptation et de réadaptation.

Toujours dans le but d'offrir aux personnes atteintes de cancer et a leurs proches des soins et des
services accessibles et de qualité optimale, le comité, a l'issue de ses travaux, a formulé des
recommandations.

Le comité tient a souligner I'mportance de différencier les concepts de soutien, d’adaptation et de
réadaptation afin qu'on ait a I'esprit leurs sens dans I'application clinique des recommandations. La
recension réalisée demontre que les principes généraux en matiere de soutien, d’adaptation et de
réadaptation sont relativement bien développés. Cependant, les membres du comité ont retrouvé
peu d'études cliniques ayant pour objet I'application des normes et des standards en matiere de
soutien, d'adaptation et de réadaptation fondés sur des données probantes.

Les membres du comité veulent aussi préciser que les équipes interdisciplinaires en oncologie
doivent respecter les énoncés inclus dans le présent avis et faisant état des droits, valeurs et
principes fondamentaux. Ces équipes doivent aussi soutenir I'application des recommandations
proposées en matiere de soutien, d’adaptation et de réadaptation. De plus, le comité souhaite
spécifier que la pratique en oncologie doit étre reconnue comme un champ de pratique spécifique
et spécialisé et que les ordres professionnels auxquels appartiennent les membres de I'équipe
interdisciplinaire doivent par ailleurs formuler et diffuser des lignes directrices en matiere de
soutien, d'adaptation et de réadaptation en oncologie.

Il apparait essentiel pour les membres du comité, de comparer I'état actuel de la situation en
matiere de soutien, d’adaptation et de réadaptation au Québec et celui qui prévaudra apres
I'application des recommandations qui précedent pour évaluer les impacts et retombées. En ce
sens, il est primordial que les organisations et les instances responsables de ['évolution des
pratiques en oncologie poursuivent leur participation a la lutte contre le cancer en exercant le
leadership nécessaire.
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