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Favoriser la communication entre les professionnels de la santé, le patient et ses
proches dans le processus de choix de soins en contexte de maladie grave:
planification d’une intervention dans le cadre d’une recherche-action

Par Julia Sohi
Département des sciences de la santé de PUQAT

Mémoire présenté au Département des sciences de la santé de 'UQAT et 4'la Faculté de
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grade de maitre és sciences (M. Sc.) en sciences cliniques, Faculté de médecine et des
sciences de la santé, Université de Sherbrooke, Sherbrooke, Québec, Canada, J1H 5N4

Contexte : La participation des patients et de leurs proches au processus de choix de soins
ainsi que I'implication des différents professionnels de la santé dans ce processus sont des
priorités pour améliorer la qualité des soins. Objectifs : L’objectif de cette recherche était
de décrire comment le processus de communication entourant le choix de soins entre les
professionnels, le patient et ses proches pouvait étre amélioré dans le contexte de maladies
graves. Suivant une perspective de recherche-action, ce projet visait également a élaborer
une intervention pour favoriser ce processus. Méthode ;: Deux séries de quatre entretiens
avec des professionnels de la santé du Centre de santé et de services sociaux de Rouyn-
Noranda (CSSSRN) ont ét¢ menées entre 2009 et 2010. Les groupes représentaient des
équipes (a) des soins intensifs et de ’urgence, (b) des étages de médecine et de chirurgie,
(c) des soins de longue durée et de la réadaptation, (d) des soins & domicile et de cliniques
externes. La premiére séric d’entretiens a fait I’objet d’une analyse thématique alors que la
deuxi¢me série a fait I’objet d’un questionnement analytique. Résultats : Vingt-sept et 29
participants représentant 9 professions de la santé ont respectivement participé aux
entretiens de la premiére et de la deuxiéme série. La premiére série d’entretiens a révélé que
tous les professionnels de la santé jouent un réle dans le processus de communication
entourant le choix de soins. Des stratégies utilisées par les professionnels pour favoriser la
participation du patient et de ses proches a ce processus sont aussi ressorties de méme que
des moyens de communication utilisés entre les professionnels. Un outil de communication
multidisciplinaire a été congu a la lumiére des résultats et la feuille de Niveaux
d’intervention thérapeutique (NIT) du CSSSRN a été modifiée. La deuxié¢me série
d’entretiens a mis en relief qu’un outil de communication multidisciplinaire permetirait une
meilleure reconnaissance des roles joués par les professionnels non médecins et qu’un outil
avec des choix d’objectifs de soins plutdt que des niveaux d’interventions favoriserait la
participation des professionnels non médecins, du patient et de ses proches au processus de
choix de soins. Enfin, la pertinence d’un outil de référence avec des stratégies de
communication pour discuter des choix de soins a été soulignée. Conclusion : Ce projet de
recherche-action a permis de mieux connaitre les réles que jouent les professionnels non
médecins dans la communication entourant le choix de soins et de faire ressortir des pistes
de solution pour améliorer I'impact de leur participation et en accroitre la l1égitimité.
Finalement, trois outils pour améliorer la communication entourant le choix de soins ont été
€laborés dans le cadre de cette recherche-action. Mots clés : Participation du patient,
Equipe de soins, Décision partagée, Communication interdisciplinaire, Planification .
préalable des soins, Choix de soins.



Improving communication between health care professionals, the patient and the
patient’s kin in the process of choosing care for severe illnesses: planning an
intervention with an action research strategy

By Julia Sohi
Health Sciences Department of UQAT

Master’s thesis presented to the Health Sciences Department of UQAT and to the Faculty
of Medicine and Health Sciences of Sherbrooke University to receive the academic degree
of Master of Science (M. Sc.) in clinical sciences, Faculty of Medicine and Health
Sciences, Sherbrooke University, Sherbrooke, Québec, Canada, J1H 5N4

Background : The involvement of patients, patients’ kin and health care professionals in
the communication surrounding the medical decision making process must be improved to
insure health care quality. Objectives : The objective of this research was to describe how
the communication between a patient, his kin and his health professionals could be
improved in regards to the medical decision making process for severe illnesses. Following
an action rescarch perspective, this project also aimed to develop an intervention to
facilitate this process. Method : Two rounds of four group interviews were conducted with
professionals from a regional health center in northern Quebec (Centre de santé et de
services sociaux de Rouyn-Noranda: CSSSRN) between 2009 and 2010. The groups
represented teams from (a) the intensive care unit and the emergency room, (b) medical and
surgical wards, (c) long term care and rehabilitation, (d) home care and specialized
outpatient clinics. The transcripts from the first round of interviews were submitted to a
thematic analysis while the ones from the second round were submitted to an analytical
questioning. Results : Twenty-seven and 29 participants representing 9 health care
professions participated to the interviews of the first and second rounds respectively. The
first round of interviews revealed that all the health care professionals are involved in the
communication associated with the medical decision making process. Strategies used by
professionals to improve the participation of patients and patients’ kin in the process of
choosing care were identified, as well as relevant means of communication used by the
professionals amongst themselves. The results inspired the development of a
multidisciplinary communication tool and the revision of the decision-making tool used in
the health center where the research was conducted. The second round of interviews
demonstrated that a multidisciplinary communication tool could allow a better
acknowledgement of the roles played by non-doctor professionals, and that a decision-
making tool with goals of care rather than levels of care could improve the participation of
patients, patients” kin and health care professionals in the choice of care. Finally, a
reference tool guiding the communication surrounding the medical decision making process
was suggested. Conclusion : This action research project aliowed a better understanding of
the roles played by non-doctor professionals in the communication surrounding the medical
decision making process, and suggested solutions to improve the impact and the legitimacy
of their involvement. Finally, three tools to improve the communication around choices of
care were developed. Key words: Patient Participation, Patient care team, Decision
Making, Interdisciplinary communication, Advance directives.
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CHAPITRE I PROBLEMATIQUE

En 2004, 87,7 % des décés au Québec ont eu lieu dans des établissements de santé
(Statistics Canada, 2006), milieux dans lesquels diverses technologies biomédicales
permettent une prolongation de la vie au risque de répercussions fonctionnelles,
psychologiques et morales significatives. Le vieillissement de la population causera dans
les prochaines décennies une grande augmentation du nombre de décés (CSFVQC, 2009).
Au Canada, le médecin est tenu d’intervenir en faveur de la vie 4 motns d’un refus explicite
des traitements médicaux nécessaires ou si ceux-ci sont jugés « futiles ». Cependant, les
prévisions des médecins et des infirmiers’ sur la survie et/ou la qualité de vie des patients
ne semblent pas fiables (Frick et «l., 2003). De plus, comme la notion de futilité est
controversée (Beauchamp et Childress, 2001; Have et Janssens, 2002; Randall et Downie,
1999) et que le respect de I’autonomie est de plus en plus valorisé, il devient impératif
d’améliorer la communication entre le pétient, ses proches et les professionnels de la santé
pour favoriser la participation du patient atteint d’une maladie grave au processus de choix
de soins. La Coalition pour des soins de fin de vie de qualité du Canada préconise d’ailleurs
qu’une des priorités d’action au cours des dix prochaines années devrait étre d’encourager
les Canadiens 2 entreprendre une démarche de planification préalable des soins (CSFVQC,
2009). Ce mémoire décrit une recherche-action qui s’est déroulée de juin 2009 a juin 2010
au Centre de santé et de services sociaux de Rouyn-Noranda (CSSSRN) pour tenter
d’améliorer la communication entourant les choix de soins entre le patient, ses proches et
les professionnels de la santé. Dans ce chapitre, la pertinence de cette recherche sera
démontrée en résumant tout d’abord les connaissances actuelles sur le processus de choix
de soins, sur les préférences du patient et des proches a cet égard et sur les outils déja créés
pour faciliter les discussions entourant les choix de soins. Ensuite, le cadre théorique retenu
pour le concept de communication entourant le choix de soins sera expliqué avant de

rapporter une synthése des données scientifiques existantes sur la communication entre les

" En général, le genre masculin est utilisé dans le texte afin de I'alléger, mais le genre féminin sera souvent
utilisé dans fa présentation des résultats afin de mieux représenter la féminisation du domaine de la santé.



professionnels de la santé et sur les r6les des différents professionnels de la santé dans le

processus de choix de soins.

1.1  Le processus de choix de soins

Le processus de choix de soins dans la littérature médicale est souvent décrit comme un
processus décisionnel. Le processus de prise de décision est complexe et différentes
théories ont été préséntées pour tenter de I’expliquer. Traditionnellement, les théories sur le
processus décisionnel suggérent un processus ou des modéles axiomatiques de risques et de
bénéfices congus dans une perspective probabiliste (bayésienne) permettent de choisir la
meilleure option parmi un éventail d’options, soit I'option avec ['utilité (subjective)
attendue maximale. Cependant, plusieurs critiquent cette vision normative du processus
~décisionnel et encouragent une vision plus naturaliste ol des décisions traditionnellement
jugées « irrationnelles » sont explorées dans leurs contextes respectifs (Patel et al., 2002).
D’autres processus tels que la gestion de Pincertitude et la prise de conscience de la
situatioﬁ sont sans doute impliqués dané le processus décisionnel, et des facteurs tels que le
stress et la fatigue 1'influencent (Salas et Klein, 2001). L’état physique du patient, son role
social et son dge pourraient également influencer le processus décisionnel dans un contexte

médical (Van der Heide er al., 2004).

Par ailleurs, bien que les théories relatives au processus décisionnel en médecine restent a
clarifier, plusieurs auteurs vantent les mérites d’un modele de « décision partagée » dont la
définition varie senstblement d’un a I'autre (Charles et al., 1997; Makoul et Clayman,
2006). De fagon générale, la décision partagée s’appuie sur le droit du patient au respect de
son autonomie et suppose I’implication du patient avec son médecin dans la prise de
décisions guidées par les préférences du patient et influencées par de I’information valide et
récente sur les options thérapeutiques, incluant leurs risques et avantages potentiels. Dans
un contexte de soins de fin de vie, la décision partagée est également préconisée
(Baillargeon et Montreuil, 2009) puisqu’il semblerait que ce modele de décision soit
apprécic par la majorité des patients et de leurs proches dans un contexte de décisions en fin
de vie. Cependant, tous ne partagent pas le méme désir de participation au processus

décisionnel médical (Hack et al., 2005; Heyland, Cook ef al., 2003; Heyland, Tranmer et



al., 2003; Stiggelbout et Kiebert, 1997), et une attribution variable du niveau de pouvoir
décisionne]l au patient (ou a son porte-parole) selon ses préférences est donc souvent
suggérée (Moore, 2005). Ainsi, la participation du patient et de ses proches au processus
décisionnel médical sera influencée par les préférences de ceux-ci a le faire, par la
transmission d’informations pertinentes par les professionnels de méme que par les efforts

fournis par les professionnels pour permettre au patient et a ses proches de participer.

Dans cette recherche, le processus de décision partagée a été abord¢ a travers 1’exploration
d’une de ses formes particulicres, soit le processus de choix de soins pour des patients
atteints de maladie grave. Par maladie grave, on entend toute maladiec entrainant des
symptémes significatifs pour le patient sur les plans fonctionnel, psychologique ou social,

qu’il s’agisse de symptdmes actuels ou prévisibles & court terme.

1.2 Préférences du patient et de ses proches concernant les choix de soins et la

participation au processus de choix de soins

De nombreux chercheurs ont exploré les préférences de soins des patients et de leurs
proches (Collins et al., 2006; Fried et al., 2002; Fried er al., 2007, Gallagher, 2006;
Klinkenberg et al., 2004; Pruchno ef al., 2006; Rodriguez et Young, 2006), de méme que
leurs préférences en matiére de participation au processus de choix de soins (Hack et al.,
2005; Hagerty ef al., 2004; Stiggelbout et Kiebert, 1997). Malheureusement, les résultats
divergents de ces études nous forcent & reconnaitre 1'unicité de chaque situation dans la
mesure ou aucune caractéristique des patients n’est systématiquement associée a certaines
préférences ou volontés. En effet, plusieurs facteurs objectivables influengant les
préférences de soins des patients ont été identifiés (ex. : le diagnostic, la trajectoire de la
maladie, le pronostic, le type et la durée des soins regus, la religion), sans qu’une
association constante avec une préférence de soins particuliére puisse étre mise en
¢évidence. De plus, les médecins, les infirmiers et méme les proches semblent mal estimer
les préférences des patients (Loewenstein, 2005; Marks et Arkes, 2008; Pruchno et al‘,.
2006; Shalowitz et al., 2006; Wilson ef al., 1997). De fagon plus générale, plusieurs études
qualitatives ont souligné que les préférences de soins des patients semblent guidées par

leurs objectifs personnels de vie et, donc, modulées par leurs perceptions des résultats



probables des traitements envisagés (Fried et Bradley, 2003; Rodriguez et Young, 2006;
Rosenfeld et al., 2000). Conséquemment, les préférences des patients ne peuvent ni &tre
adéquatement estimées par les professionnels de la santé ni &tre décontextualisées des

avantages, inconvénients, alternatives et risques pergus ou réels des traitements envisagés.

1.3 OQutils élaborés pour guider les discussions entourant le choix de soins

Dés les années soixante, les progrés technologiques de la médecine sont tempérés par les
enjeux moraux que soulévent certaines pratiques médicales visant la prolongation de la vie
humaine. Ainsi émerge la bioéthique médicale parallélement & un mouvement de remise en
question de I’autorité dans toute la société qui entraine une modification de la relation de
pouvoir entre patients et médecins (Marshall et Koenig, 2000). En 1967, I’avocat américain
Luis Kutner suggeére la possibilité d’un testament biologique (/iving will) pour permetire
aux personnes en fin de vie d’avoir le contrdle sur leurs propres traitements médicaux. En
1968, un premier projet de loi est déposé pour permettre aux patients de prendre une
décision sur I'utilisation future de traitements prolongeant la vie. En 1976, la Californie
devient le premier état a légalement sanctionner le testament biologique. Ce n’est
cependant qu’en 1990 que le refus de traitement prolongeant la vie est officiellement admis
comme étant légal aux Etats-Unis au nivean fédéral par un cas de jurisprudence a la Cour
Supréme des Etats-Unis®. Au Canada, le refus de traitements prolongeant la vie est

également admis par deux cas de jurisprudence a la Cour Supérieure du Québec en 1992*.

Apparait ainsi au cours des années 80 ¢t 90 une panoplic de termes pour désigner des
nouveaux outils permettant aux gens d’exprimer a I’avance et de faire respecter, le moment
venu, leurs choix de soins en fin de vie. En 1991, la Chambre des représentants du Congrés
américain passe la loi Patient Self-Determination Act, une loi obligeant tous les hdpitaux

recevant du financement public & vérifier si leurs patients ont ou désirent avoir des

? Cruzan contre Director, Missouri Department of Health, (88-1503), 497 U.S. 261 (1990)

* Nancy B contre Hétel-Diea de Québec, (1992) Recueils de Jurisprudence da Québec, 361 & 367 (Cour
Supérieure)

“ Manoir de la Pointe Blene contre Robert Corbeil, (1992) Recueils de Jurisprudence du Québec, 712-728
(Cour Supérieure}



directives préalables de soins (advance directives). En 1994, Le College des médecins du
Québec, ordre professionnell des médecins du Québec, prone 1’utilisation d’une échelle de
niveaux de soins en centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) et souligne
la nécessité d’cngager, une discussion sur la décision de réanimation cardiorespiratoire.
C’est dans ce contexte qu’apparait d’ailleurs en 1996 la premiére version du document
Niveau d’intervention thérapeutique (NIT) au Centre hospitalier de Rouyn-Noranda ol un

¢tage de I’hdpital est réservé a des soins de longue durée (Appendice A).

Cependant, les limites d’outils tels que des directives préalables de soins deviennent vite
évidentes, comme leur pauvre taux d’utilisation malgré diverses stratégies de promotion,
leur compréhensibilité mitigée pour les patients et leurs proches, 1’exhaustivité et la
pertinence douteuses de leur contenu, leur accessibilité variable pour les soignants en temps
opportun et leur absence de sensibilité aux changements des préférences du patient (Holley,
2003; Perkins, 2007). Deux grandes conclusions se dégagent de la littérature critiquant les

directives préalables de soins:

1. Des outils pour capturer les préférences d’un patient doivent étre per¢us comme |
des moyens pour communiquer autour des enjeux liés au choi); de soins plutdt que
des conclusions écrites identifiées comme des fins en soi (Bartlow, 2006; Holley,
2003; Perkins, 2007). La planification préalable des soins est davantage une partie
essentielle d’un plan dynamique et continu de soins de santé globale.pour un
patient et ses proches plutét que la simple production de directives préalables de
soins (Holley, 2003). Des échelles de niveaux de soins, le testament de vie et
I’ordonnance de non-réanimation deviennent ainsi des outils de communication

utiles dans un contexte de décision partagée (Baillargeon et Montreuil, 2009).

2. D’autre part, afin de se rapprocher des préoccupations et du langage des patients,
une discussion axée sur les objectifs de soins des patients est proposée comme
alternative a I’énumeération d’une infinité d’interventions potenticlles (Bradley et
al., 1999; Brett, 1991; Holley, 2003; Rodriguez et Young, 2006; Rosenfeld et al.,
2000).



La communication entre le professionnel, le patient et ses proches apparait donc comme
étant la pierre angulaire de la participation du patient et des ses proches dans le choix de

$01ns,

1.4  Communication : modéle retenu, obstacles et stratégies

Plusieurs modeles théoriques de communication en contexte de prise de décision médicale
sont décrits dans la litiérature. Dans cette recherche, le cadre conceptuel retenu a €té adapté
du modéle de Feldman-Stewart ef al. (2005), et du modéle de Shidler (2008) dont les

adaptations sont ci-aprés illustrées dans les figures 1 et 2.

Le modéle de Feldman-Stewart et al. (2005) décrit le processus de communication entre
deux acteurs, soit un patient et un professionnel de la santé, en mettant 1’accent sur 1) les
objectifs de chaque acteur comme étant le centre de I’interaction, 2) les caractéristiques de
chaque acteur qui influencent leur fagon d’aborder leurs objectifs respectifs, 3) le processus
itératif d’échange d’information entre les deux acteurs, et 4) les effets de I’environnement
et de facteurs externes sur les caractéristiques de chacun. Feldman-Stewart ef al. (2005)
distinguent les objectifs principaux, qui catalysent et donnent lieu & une rencontre, des
objectifs instrumentaux, qui facilitent I’atteinte d’un ou plusieurs objectifs principaux. Le
succés d’une communication se mesure par sa capacité & permettre une progression des
deux acteurs vers I’atteinte de leurs objectifs principaux. Les caractéristiques des acteurs
influengant leur fagon d’aborder leurs objectifs sont quant a elles regroupées en cing

catégories, soit les besoins, les habiletés, les valeurs, les croyances et les émotions.

Tous les éléments du modéle de Feldman-Stewart ef al. (2005) sont largement tributaires

des facteurs externes que 1’on retrouve dans I’environnement, ces derniers incluant des
aspects sociaux, culturels, 1égaux et physiques. Un facteur externe important dans cette
recherche est le contexte déontologique et légal stipulant les droits des patients d’étre

informés”, de participer aux décisions médicales® et de donner leur consentement avant de

> Chartre des droits et libertés, LRQ.c C-12; 1975, c. 6,a, 44,

5 Loi sur les services de santé et les services sociaux, L.R.Q., c. $-4.2, 1991, ¢. 42, a, 10.
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Figure 1. Modéle de communication de Feldman-Stewart ef al. (2005) traduit et adapté.
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Figure 2. Modéle de communication de Shidler (2008) reproduit.




recevoir des soins’. Enfin, le modéle de Feldman-Stewart ef o, (2005) souligne également
la transformation que peut subir un message verbal ou non verbal entre son expression

active ou passive et son interprétation.

Le modéle de Shidler (2008) permet d’ajouter au modéle précédent une composante qui
apparait essentielle dans un tel contexte. En effet, ce modéle met en évidence la complexité
de la communication entourant les choix de soins, ce dernier découlant d’interactions se
produisant non seulement entre le médecin et le patient, mais également entre le patient et
d’autres professionnels de la santé, entre plusieurs professionnels de la santé et les proches
du patient, et entre les proches du patient et le patient lui-méme. A ce modele, se rajoute

I’importance des interactions entre les professionnels eux-mémes.

Le cadre conceptuel de la communication dans cette recherche correspond donc au modéle
de Feldman-Stewart ef a/. (2005) étendu a un contexte clinique ol interagissent le patient,
plusieurs professionnels de la santé et piusieurs proches, comme le suggére Ie modele de
Shidler (2008).

Plusieurs autres modéles de communication ont été proposés pour décrire et optimiser
I’échange d’information entre le médecin et le patient tout en tenant compte de facteurs
externes tels 1’organisation des soins (Balaban, 2000; Boire-Lavigne, 2006, 2007; Nelson et
al., 2005; Pantilat, 2002; Quill, 2000; Wenrich ef al., 2001; Workman, 2007). IlIs soulignent
I’importance d’approcher le patient dans sa globalité, de lui communiquer de I’information
sur sa santé de fagon sensible et honnéte en s’enquérant d’abord de ses attentes par rapport
a ’information qu’il désire connaitre. Ils conseillent d’accorder une attention particuliére &
la présence de symptdmes mal soulagés et d’explorer divers éléments tels que les valeurs,
les objectifs de soins et les préférenc.es particuliéres du patient tout au long de 1’évolution

de son état.

Outre 1’identification de modeles de communication, une revue de littérature a permis

d’identifier plusieurs obstacles aux discussions sur les choix de soins en fin de vie autant

" Code civil du Québec, 1991, ¢c. 64, a. 11.



10

chez les patients et leurs proches (ex. : confusion, peur de mourir, interdits culturels, déni),
que chez les professionnels (ex. : malaise & annoncer une mauvaise nouvelle, perception de
la mort comme un ennemi a vaincre, préoccupations médico-légales) et au niveau de
’organisation médicale (ex.: manque de temps, piétre continuité des soins, facturation
médicale) (Larson et Tobin, 2000). De plus, des déficits en habiletés de communication
chez divers professionnels de la santé ont été associés a des effets négatifs chez les patients
(insatisfaction, troubles d’observance thérapeutique. et augmentation de stress) de méme
qu’a des effets négatifs chez les professionnels (frustration, sentiment d’impuissance,

anxiété, culpabilité, abus d’alcool et épuisement professionnel) (Butler ef af., 2005).

D’autre part, des recherches signalent que les besoins de communication des patients
restent souvent insatisfaits (Azoulay et al., 2000; LeClaire er al., 2005; The SUPPORT
Principal Investigators, 1995). Récemment encore, une recherche a mis en relief que 80 a
93 % des patients ou de leurs porte-parole aux soins intensifs n’avaient pas regu

I’information jugée importante sur le pronostic (Nelson et al., 2007).

Quelques recherches d’intervention ont visé a améliorer la communicatlion en regard des
choix de soins. Les interventions étudiées ont souvent été multidimeﬁsionnelles avec des
composantes de formation professionnelle en techniques de communication, d’introduction
de nouveaux professionnels chargés d’améliorér la coordination des soins, de
réorganisation des services pour simplifier ’accés a des soins de confort et d’implantation
de procédures pour systématiser les occasions et les contextes de communication entre les
patients, leurs proches et leurs équipes traitantes. Les résultats peu concluants (The
SUPPORT Principal Investigators, 1995) ou trés convaincants (Ciemins et al., 2006) de ces
différentes études sont donc difficiles & analyser. Néanmoins, des études d’intervention plus
simples axées sur |’augmentation des opportunités de communication entre les
professionnels, les patients et leurs proches démontrent une amélioration de 1’accessibilité
aux soins de confort en temps opportun (Lilly er «l., 2000). Les prochaines sections
détailleront I’importance dans le processus de choix de soins des différents professionnels

de la santé et la portée des interactions entre ceux-ci.



11

1.5  La collaboration et la communication entre les professionnels de la santé

‘L’interaction d’un nombre croissant de professionnels avec le patient et ses proches dans
les systémes de soins occidentaux a engendré des recherches sur la collaboration entre les
professionnels de la santé et sur la communication entre ceux-ct. La collaboration entre des
professionnels de la santé sous-entend des concepts de partage, de partenariat,
d’interdépendance et de relations de pouvoir et plusieurs modéles conceptuels ont été
décrits dans la littérature (D'Amour et al., 2005). Une revue de littérature récente suggere
que des interventions visant & favoriser une collaboration interprofessionnelle, telles que
des rencontres multidisciplinaires, pourraient améliorer les résultats et les processus de
soins, mais a également mis en évidence le peu d’homogénéité des milicux de soins et des
interventions étudiées, limitant ainsi les généralisations possibles (Zwarenstein et al.,
2009). Par atlleurs, la communication entre les professionnels est décrite comme étant un
phénomeéne qui influence le processus de collaboration tout en reflétant son efficacité
(D'Amour et al, 2005). La communication entre les professionnels de différentes
professions dans le domaine de la santé, soit la communication interprofessionnelle, et la
communication entre les professionnels d’une méme profession dans le domaine de la
santé, soit la communication intraprofessionnelle, seront approfondies dans cette section en

tant qu’éléments fondamentaux au processus de choix de soins.

Les modéles de communication de Feldman-Stewart ez al. (2005) et de Shidler (2008)
décrivent la communication entre le patient ou ses proches et un ou des professionnels de la
santé. Cependant, ces modéles ne s’attardent pas aux particularités de la communication
‘entre les différents professionnels de la santé impliqués dans les soins d’un patient. En
effet, bien que ce soit les médecins qui aient I’obligation médicolégale d’obtenir un
consentement aux soins des patients, la communication entourant les choix de soins
implique une myriade de professionnels (Shidler, 1999). Une revue de littérature
systématique sur la communication entre médecins et infirmiers dans des unités de soins
intensifs a méme mis en évidence qu’une meilleure communication interprofessionnelle

améliorait la satisfaction des patients, de leurs proches et des professionnels de la santé et
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que I’absence d’une telle communication pouvait avoir des impacts négatifs sur ces mémes

parametres (Puntillo et McAdam, 2006).

Pour communiquer entre professionnels, plusieurs moyens de communication sont utilisés
dont des moyens dits « formels », tels que des réunions planifiées et des notes de services,
et des moyens dits « informels », tels que des discussions imprévues ou des petits mémos
(Brown et al., 2009). Les échanges verbaux directs sont privilégiés pour les questions
relatives aux soins des patients (Brown ef al., 2009). Des composantes de communication
exemplaire avec les autres professionnels de la santé pour les infirmiers ont ¢té identifiées,
comme la collaboration, la compassion et la coordination. En effet, les infirmiers ont été
identifiés comme étant dans une position privilégiée qui leur permet.de jouer‘ un réle de
pivot de communication entre le patient et 1’équipe de soins, puis entre les différents
professionnels de 1’équipe afin de maximiser 1’efficacité de la communication de 1’équipe
de soins et d’améliorer 1'évolution de 1’état de santé du patient (Apker .et al., 2006).
Cependant, une grande proportion d’infirmiers ne discutent habituellement pas des patients
avec d’autres groupes de professionnels (Krogstad ef al., 2004) et les infirmiers ont encore
tendance a envoyer des messages subtils et indirects aux médecins, plutét que de verbaliser

directement leurs impressions (Lopez, 2009).

Par ailleurs, les moyens employés pour favoriser une communication entre professionnels
varient d’une étude a 1’autre (Zwarenstein ef al., 2009) et un modele de communication
entre de multiples professionnels n’a pas été conceptualisé pour d’autres milieux que les

soins intensifs,

1.6  Lés roles des différents professionnels de la santé dans le processus de choix de

soins

Tel que discuté précédemment, le travail d’équipe en santé joue un rble de plus en plus
important (Poole et Real, 2003) et 11 comprend plusieurs éléments dont la collaboration de
- professionnels jouant différents réles dans les soins d’un patient. Les paragraphes suivants
rapportent les résultats de certaines études pertinentes qui ont clarifié les réles que jouent

différents professionnels de la santé au niveau du processus de choix de soins.
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Plusieurs auteurs mentionnent la pertinence de combiner les perspectives des différents
professionnels de la santé pour améliorer la qualité du processus décisionnel autour du
choix de soins (Briggs et Colvin, 2002; Shidler et Léger, 2007). En effet, leurs roles
professionnels distinctifs permettraient d’aborder des situations de fin de vie moralement
ou éthiquement difficiles sous différents angles (Flacker et al., 2001; Levorato et al., 2001;

Oberle et Hughes, 2001).

La contribution des médecins au processus de choix de soins a été survolée précédemment
dans la description de la décision partagée. En effet, la trés grande majorité de la littérature
sur les processus de choix de soins et, plus spécifiquement, sur la décision partagée n’inclut
que le médecin comme professionnel de la santé impliqué dans le processus de décision de
soins. Il n’est pas encore clair que les modéles conceptuels, les théories et les outils de
mesure congus pour la décision partagée entre un patient et son médecin soient

transférables & une approche interdisciplinaire (Légaré et al., 2008).

Par ailleurs, la littérature sur la contribution des professionnels non-médecins au processus
de choix de soins porte surtout sur les infirmiers. Tout d’abord, le travail d’équipe
favoriserait 1’implication des infirmiers dans le processus de choix de soins en plus
d’augmenter leur satisfaction face a leur travail et la qualité pergue des soins (Rafferty et
al., 2001). Cependant, les infirmiers des milieux de soins aigus se sentent généralement peu
impliqués dans le processus de choix de soins (The SUPPORT Principal Investigators,
1995; Thibault-Prevost ef a/., 2000) méme s’ils se sentent concernés, intéressés et en
mesure de prendre part a ce processus (Rocker ef al., 2005; Ryan et al., 2001) et que les
patients apprécient leur contribution pour les aider a prendre des décisions (The SUPPORT
Principal Investigators, 1995; Thibault-Prevost et af., 2000). De fagon plus spécifique, le
confort des infirmiers 4 prendre part au processus de choix de soins ainsi que les réles
qu’ils jouent semblent varier d’un milieu a4 un autre. En effet, une étude en hémato-
oncologie révéle que les infirmiers ne se sentent pas a 1’aise de participer au processus de
choix de soins (Bass, 2003). Or, dans un contexte de soins intensifs, les infirmiers, qui
exécutent les prescriptions de cessation de traitement, semblent au contraire vivre une

certaine détresse lorsqu’ils ne contribuent pas aux choix de soins et estiment avoir les roles
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de mentionner aux médecins les patients chez qui la cessation de traitement devrait étre
envisagée et de soutenir les proches pendant le processus décisionnel entourant la cessation
de traitement (McMillen, 2008). Cependant, pluéieurs facteurs organisationnels, culturels et
¢conomiques semblent empécher les infirmiers des soins intensifs de jouer un rdle de

soutien au processus de choix de soins (Sorensen et Iedema, 2007).

Dans un contexte de résidences pour personnes agées, les infirmiers semblent plutét jouer
un réle de conciliation en tentant de gérer et de satisfaire les désirs des proches et des
médecins lors de la détérioration d’un patient en jaugeant les préférences des proches avant
d’inciter le médecin a adopter la conduite souhaitée par les proches (Lopez, 2009).
Parall¢lement, les médecins dans les milieux de soins de longue durée semblent reconnaitre
la nécessité d’obtenir un consensus avec les infirmiers sur le pronostic du patient (Bern-
Klug et al., 2004; Travis ef al., 2002), alors qu’en milieux de soins aigus, les médecins
per¢oivent les infirmiers comme étant peu impliqués dans le processus de choix de soins
(The SUPPORT Principal Investigators, 1995). A noter que ni les infirmiers des soins
intensifs ni les infirmiers des résidences pour personnes dgées ne veulent ou ne pensent

devoir prendre la décision thérapeutique proprement dite (Lopez, 2009; McMillen, 2008).

De plus, les réles que les infirmiers s’attribuent dans les choix de soins ne sont pas
nécessairement reconnus par les autres professionnels de maniére satisfaisante. Par
exemple, les infirmiers estimenf jouer des rles spécifiques et indépendants dans les soins
d’'un patient, comme la compréhension de la situation globale d’un patient et la
mobilisation de ses stratégies d’adaptation, et aimeraient que ceux-ci soient reconnus au
méme titre que leurs rdles de communiquer aux médecins des observations médicales et

d’exécuter des ordonnances (Rafferty ef al., 2001).

Par ailleurs, les réles joués par d’autres professionnels de la santé que les médecins et les

infirmiers dans les choix de soins restent méconnus (Norton et Bowers, 2001).

En résumé, ce chapitre a permis de poser quelques constats desquels émerge la pertinence
sociale et scientifique de ce projet de recherche. Ainsi, dans un contexte d’émergence de
technologies biomédicales permettant une prolongation de la vie au risque de répercussions

significatives, il devient impératif d’améliorer les stratégies permettant au patient atteint
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d’une maladie grave et a ses proches de participer activement au processus de choix de
soins. Si la recherche sur la communication s’est jusqu’a maintenant essentiellement
concentrée sur I'interaction médecin-patient, il apparait toutefois que le processus de choix
de soins implique un nombre croissant d’intervenants ceuvrant au sein d’équipes
interprofessionnelles. Or, bien qu’une communication entre professionnels semble
améliorer la satisfaction et le bien-étre des patients et de leurs proches, de méme que ceux
des professionnels de la santé, peu de recherches ont été menées pour explorer comment ce
processus peut étre implanté dans la pratique pour favoriser la communication des volontés
du patient et sa participation active au processus de choix de soins. Ainsi se précise la
problématique de ce projet de recherche visant a4 explorer comment la communication
entourant le processus de choix de soins en contexte de maladie grave et impliquant le
patient, ses proches et de multiples professionnels de la santé peut étre améliorée dans

différents milieux de soins.

1.7  Questions de recherche

En lien avec la problématique, la question générale et les questions spécifiques de
recherche ont été formulées au cours de 1’automne 2008 par le comité en charge de la
réalisation de ce projet®. La question générale de recherche se lit comme suit : Comment
améliorer la communication entre les professionnels de la santé, le patient et ses proches

dans le processus de choix de soins en contexte de maladie grave?
Quant aux questions de recherche spécifiques, elles se lisent ainsi :

* Comment les différents professionnels de la santé pergoivent-ils leurs rdles, les rdles de
leurs collégues et les réles du patient et de ses proches dans le processus de choix de

soins en contexte de maladie grave?

* Comment les différents professionnels de la santé s’impliquent-ils dans la transmission

au patient et a ses proches de I'information sur les différents éléments a préndre en

* La composition de ce comité sera décrite  la section suivante,
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considération dans les choix de soins? Comment cette composante de la communication

pourrait-elle éire améliorée?

Comment les différents professionnels de la santé participent-ils a connaitre et
comprendre le point de vue du patient et de ses proches concernant les choix de soins?

Comment cette composante de la communication pourrait-elle tre améliorée?

Comment les différents professionnels de la santé communiquent-ils ensemble au
fravers du processus de choix de soins en contexte de maladie grave? Comment cette

communication entre professionnels pourrait-elle étre améliorée?



CHAPITRE II METHODOLOGIE

Cette recherche-action s’est déroulée au CSSSRN, situé a Rouyn-Noranda, la capitale
administrative de 1’Abitibi-Témiscamingue, une région éloignée du Québec. Rouyn-
Noranda est une ville miniére fondée en 1926 qui est maintenant dotée de tous les services,
incluant I’enseignement collégial et universitaire, et comprend un territoire d’environ 6 000
km’® et une population d’environ 40 000 habitants. Le CSSSRN offre ses services dans le
cadre de trois missions, soit (a) un centre local de services communautaires (CLSC) offrant
notamment des soins & domicile a des personnes avec des pertes d’autonomie, (b) un
hépital de 82 lits (dont sept lits de soins intensifs) et (c) un centre d’hébergement de soins
de longue durée (CHSLD) de 157 lits dont 16 lits d’hébergement temporaire pour des cas
de convalescence ou de réadaptation. L."hopital comprend également des cliniques externes
régionales spécialisées (ex. : dialyse, oncologie, VIH-SIDA, etc.) et bénéficie de corridors
de services avec d’autres hdpitaux de la région et des hopitaux de Montréal et de Gatineau
pour certains soins spécialisés (ex. : orthopédie, chirurgie vasculaire, radio-oncologie, etc.).
Le CSSSRN dispose des ressources suivantes : un budget annuel de 75 millions de dollars

canadiens, 1 100 employés, 36 médecins spécialistes et 46 médecins de famille (CSSSRN,

2010).

Depuis la création du CSSSRN en 2004 avec la fusion des trois établissements, le comité
bioéthique du CSSSRN cherche a améliorer la participation des patients et de leurs proches
au processus de choix de soins. En 2007, un documentaire (Shidler et Blais-Gingras, 2007)
produit par le comité bioéthique a I’intention des patients, des proches, des employés du
CSSSRN et de tous les citoyens de Rouyn-Noranda a d’ailleurs suscité beaucoup
d’enthousiasme chez tous ses spectateurs. Ce documentaire visait en effet a sensibiliser tous
les acteurs a I’importance en tant que patient de réfléchir a ses volontés de fin de vie et de
les partager. Cependant, plusicurs spectateurs du documentaire ont soulevé que la
communication des volontés des patients n’était pas sans difficulté et qu’il faudrait
mmaginer d’autres moyens pour faciliter ce processus. C’est dans ce contexte physique,

social et historique que ce projet de recherche a pris forme.
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Ce chapitre expliquera la stratégie de recherche-action qui a été choisie pour mener ce
projet et décrira le matériel et les modes de collecte et d’analyse des données employés
daﬁs chacun des deux cycles de recherche-action avant de détailler le choix des participants
et de préciser les critéres de rigueur scientifique et les considérations éthiques spécifiques a

ce projet.

2.1 Stratégie de recherche : recherche-action

Ce projet de recherche s’inscrit dans une perspective de recherche-action, cette stratégie
¢tant définie comme un « systéeme d’activités humaines qui vise a faire ¢merger un
processus collaboratif dans le but de produire un changement dans le monde réel » (Dolbec,
2003). Cette stratégie implique un processus de recherche cyclique s’appuyant ici sur le
modele de recherche-action communautaire de Stringer (2007) qui comprend une phase
d’observation pour cibler une problématique et recueillir des données, une phase de
réflexion pour mieux comprendre la sitnation a partir des données recueillies, puis une
phase d’action ol une intervention est élaborée avant de reprendre un autre cycle de
recherche. De plus,.cette approche intégrée d’application des connaissances vise a
optimiser la portée du processus de recherche en favorisant une appropriation des résultats
par les différents acteurs concernés par 1’objet de recherche. Pour mener ce type de

recherche, un comité constitué de personnes préoccupées par un probléme est formé.

Dans ce projet de recherche, un comité de recherche a été constitué en mai 2008 a la
demande du comité bioéthique du CSSSRN et il incluait I’étudiante a la maitrise et six
autres professionnelles de diverses disciplines (trois infirmiéres, un médecin de famille, une
préposée et une professeure universitaire). Au cours du projet de recherche, deux
professionnelles ont dil étre remplacées parce qu’elles ont quitté la région. Suivant un mode
de recherche-action de type pratique, 1’étudiante y a joué le réle de chercheuse principale et
a facilit¢ la démarche de réflexion entreprise par le comité de recherche (Savoie-Zajc,
2001). Une entente entre 1’étudiante et les autres membres du comité de recherche a été
documentée de fagon écrite en mai 2008, puis en novembre 2009 avec les nouvelles
professionnelles, pour préciser les réles de chacun et pour clarifier la propriété des résultats

de la recherche (Appendice B). Ainsi, il a été entendu que les résultats et 1’intervention qui
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émergeraient de ce projet seraient la propriété du comité bioéthique du CSSSRN alors que
le mémoire produit par 1’étudiante serait la propriété de cette derniére. Les questions de
recherche générale et spécifiques de méme que la méthodologie de recherche ont ainsi été
déterminées par 1’étudiante en collaboration avec ce comité de recherche a la suite d’une

recension des écrits effectuée par 1’étudiante.

Suivant le processus de recherche cyclique du modéle de recherche-action communautaire
de Stringer (2007), la premiére phase d’observation s’est déroulée de juin a septembre 2009
a partir d’entretiens de groupe menés avec des équipes de professionnels du CSSSRN, dont
les retranscriptions ont été soumises a une analyse thématique (Paillé et Mucchielli, 2003).
Une phase de réflexion et une phase d’action ont ensuite eu lieu & 1’automne 2009 lorsque
le comité de recherche a €laboré une intervention pour les différents milieux du CSSSRN.
Puis, une deuxiéme série d’entretiens de groupe en février 2010 a permis de présenter
I'intervention et de la faire évaluer par des équipes de professionnels du CSSSRN,
constituant ainsi une deuxiéme phase d’observation. L’ajustement de ’intervention par le
comité de recherche a la lumiére des résultats de 1’analyse de ces retranscriptions a bouclé
un deuxiéme cycle de recherche-action avec une deuxieéme phase de réflexion et une
deuxi¢éme phase d’action. L’opérationnalisation des cycles de recherche-action dans ce

projet de recherche est illustrée par la figure 3 et résumée dans le tableau 1 ci-aprés.

2.2 Premier cycle de recherche-action

La section suivante décrira le matériel et les modes de collecte et d’analyse des données
utilisés dans les phases d’observation, de réflexion et d’action du premier cycle de

recherche-action.

2.2.1  Premiere phase d’observation
La premiére collecte de données visait & répondre aux questions de recherche et a recueillir
des éléments qui permettraient d’alimenter le comité de recherche dans 1’élaboration d’une
intervention pour améliorer la communication entre les professionnels, les patients et leurs

proches dans le processus de choix de somms en contexte de maladie grave.
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Figure 3. Schématisation des cycles de recherche-action.
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Tableau | : Résumé des deux cycles de recherche-action

Cycles de 1 2

recherche- ; » - - S

actio Observation Réflexion Action Observation Réflexion Action

n

Quoi? Entretiens de Analyse Création de deux Entretiens de Analyse par Ajustement de
groupe avec des  thématique des nouveaux outils  groupe avec des  questionnement  1’intervention
équipes de retranscriptions  pour soutenir la  équipes de analytique des
professionnels Interprétation communication  professionnels retranscriptions
du CSSSRN des résultats entourant les du CSSRN pour Interprétation

choix de soins évaluer les outils des résultats

Qui? Etudiante avec le  Etudiante Comité de Etudiante avec le Etudiante Comité de
soutien Comité de recherche soutien Comité de recherche
technique du . recherche technique du recherche
comité de comité de
recherche recherche

Quand? Juin a septembre  Automne 2009 Automne 2009  Février 2010 Avril et mai Mai et juin 2010
2009 2010

12
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Dans le contexte ou il fallait procéder & une collecte des données destinées a améliorer le
fonctionnement d’un systéme et ol les questions de recherche visaient & explorer une
problématique partageée par des groupes d’individus, I’entretien de groupe a été choisi
comme méthode de recherche (Boutin, 2007). Le comité de recherche a ainsi opté pour une
premiére collecte de données effectuée par ’entremise de quatre entretiens de groupe qui
ont été¢ menés par I’étudiante et qui ont réuni des professionnels de la santé’ travaillant

conjointement dans un des quatre contextes cliniques du CSSSRN ciblés par le comité.

Les. entretiens ont eu lieu dans différentes salles de réunion du CSSSRN et ont été
enregistrés avec un enregistreur numérique. Le déroulement des entretiens de groupe s’est
principalement inspiré du guide de Boutin (2007) et suivait un plan élaboré pa; I’étudiante
(Appendice C). Les participants étaient accueillis de fagon informelle et invités a se servir
une collation afin de créer une atmosphére détendue (Anderson, 1990; Kitzinger, 2005).
Les rencontres ont été animées par I’étudiante et le premier entretien de cette série a été
supervisé par sa directrice de recherche afin de la guider par rapport a I’animation des
entretiens subséquents. Deux autres membres du comité de recherche étaient également
présents & chaque entretien pour assister 1’étudiante dans ’accueil des participants et la
distribution du matériel. Ces cochercheuses avaient également le réle de prendre des notes
sur la disposition de la salle, I’ordre des tours de parole et les comportements non verbaux

des participants (Cote-Arsenault et Morrison-Beedy, 1999).

Lors des entretiens, les cing questions de la grille d’entretien produite par le comité de
recherche (Appendice D) ont été lues par I’étudiante avant d’inviter les participants a
répondre de fagon interactive une question a la fois. Pour guider les participants a travers
chaque theme de la discussion, un schéma d’un modéle de communication leur avait été
remis (Appendice E). Aprés le départ des participants, 1’étudiante et ses cochercheuses

partageaient leurs impressions générales de l’entretien en s’inspirant d’une liste de

? Le choix des participants & cette premiére série d’entretien et les modalités de recrutement sont expliqués
pios loin dans ce chapitre.
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questions visant a rendre compte des processus interactifs entre les participants (Duggleby,

2005; Hollander, 2004) (Appendice F).

2.2.2  Premiére phase de réflexion
Les retranscriptions de cette premiére série d’entretiens de groupes ont fait 1’objet d’une
analyse thématique par 1’étudiante. Ce mode d’analyse consiste selon Paillé et Mucchielli
(2003) « a procéder systématiquement au repérage, au regroupement et, subsidiairement, &
I'examen discursif des thémes abordés dans un corpus » (p. 124). Dans le contexte de
’analyse thématique telle que décrite par ces auteurs, un théme est considéré comme
permettant « a la fois d’étiqueter et de dénoter un extrait. [...] il permet de cerner & un
premier niveau les ¢léments importants d’un corpus » (p. 53). C’est ainsi que chaque
entretien a d’abord été soumis a une analyse verticale, puis que I’ensemble des entretiens
ont fait I’objet d’une analyse transversale. Il y a donc eu un « premier travail de saisie de
I’ensemble des thémes [du] corpus», puis une deuxiéme étape de documentation de
« I'importance de certains thémes au sein de I’ensemble thématique » (Paillé et Mucchielli,
2003, p. 124). Parallélement a cette analyse thématique, un effort particulier a été fourni
afin de souligner les phénoménes interactifs émergeant des discussions de groupe
(Duggleby, 2005; Hollander, 2004), en tentant notamment de dégager des theémes des
interactions entre les participants (Kitzinger, 1995). Un logiciel de gestion d’information,
OmniOutlinerPro-3.6, a été utilisé pour la gestion des thémes et des extraits d’entretien.
Les résultats de cette analyse ont été soumis a la directrice de recherche ainsi qu’a un
membre du comité de recherche, ce qui a permis une vérification externe de I’analyse des
données, répondant ainsi a un des critéres de rigueur de la recherche qualitative, la

confirmation externe (Savoie-Zajc, 1996).

Les résultats de 1’analyse thématique ont été présentés par 1’étudiante au comité de
recherche en septembre 2009 pour ensuite faire 1’objet d’une phase de réflexion de groupe

sur leur importance et leur signification au cours de deux réunions subséquentes.

2.2.3  Premiére phase d’action
C’est a la suite de cette réflexion que le comité de recherche a produit un plan d’action

(Appendice G). Ce plan comprend le remplacement de la feuille Niveau d’intervention
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thérapeutique (Appendice A) utilisée dans les différents milieux du CSSSRN par un nouvel
outil de communication, 1’outil bleu (Appendice H) et la création d’un autre outil, I'outil
rose (Appendice 1), pour aider tous les membres de l’équipe de soins a faciliter la
participation du patient et de ses proches dans le processus de choix de soins. L’¢élaboration
de cette intervention s’est déroulée de novembre 2009 & janvier 2010 au cours de six
réunions du comité de recherche. Les caractéristiques de cette intervention seront

présentées a la section 3.2 du chapitre Présentation des résultats.

2.3  Deuxiéme cycle de recherche-action

IL.a section suivante décrira le matériel et les modes de collecte et d’analyse de données
utilisés dans les phases d’observation, de réflexion et d’action du deuxieme cycle de

recherche-action.

2.3.1 Deuxiéme phase d’observation
Les deux outils ainsi congus ont par la suite été présentés et évalués par des équipes de
professionnels du CSSSRN, et ce, a 'intérieur d’une deuxiéme série de quatre entretiens de
groupe qui ont également été menés par I’étudiante en février 2010. L’objectif de ces
entrevues €tait d’évaluer la pertinence, la faisabilité, la rentabilité, 1’appropriation et la
transférabilité de chaque outil créé par I'équipe de recherche. Par le fait méme, les
entrevues permettaient également de raffiner les réponses aux questions spécifiques de
recherche sur les moyens pouvant améliorer les différentes composantes de la
communication entre les professionnels de la santé, le patient et ses proches dans le

processus de choix de soins en contexte de maladie grave.

Le déroulement de cette deuxiéme série d’entretiens est superposable a celui de la premiére
série mises a part quelques spécificités. En effet, le plan de déroulement des entretiens fut
modifié (Appendice J) incluant cette fois-ci une présentation de chaque outil par 1’étudiante
(Appendices K et L) et une courte pause entre les discussions sur chaque outil.
Evidemment, une autre grille d’entretien fut utilisée (Appendice M). De plus, la grille

d’entretien fut remise aux participants de méme que la feuille Niveau d'intervention
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thérapeutique (Appendice A) utilisée au CSSSRN et les deux outils créés par le comité de
recherche (Appendices H et I).

2.3.2 Deuxiéme phase de réflexion
Les retranscriptions de la deuxiéme série d’entretiens ont fait I’objet d’un questionnement
analytique (Paill¢ et Mucchielli, 2003) de la part de 1’étudiante. Cette stratégie consiste a
soumettre des textes a des questions formulées de maniére 4 rendre opérationnels des
objectifs visés par la recherche. Dans ce cas-ci, les objectifs consistaient a faire évaluer, par
leurs futurs utilisateurs, les outils élaborés dans la premiére phase de la recherche et,
ultimement, & raffiner les réponses aux questions spécifiques de recherche. En soumettant
les textes & des questions relatives aux objectifs de recherche, on cherche a répondre de
maniére progressive & celles-ci en produisant « non pas des catégories ou des thémes, nﬁais
des réponses directes sous la forme d’énoncés, de constats, de remarques, de propositions,
de textes synthétiques, et de nouvelles questions, le cas échéant » (Paillé et Mucchielli,
2003), p. I11). C’est ainsi que des forces et des limites pour chaque outil soht ressorties de

cette analyse.

Encore une fois, un effort particulier a ét¢ fourni afin de souligner les phénomeénes
interactifs émergeant des discussions de groupe (Duggleby, 2005; Hollander, 2004). Un
logiciel de gestion d’information, OmniQutlinerPro-3.6, a été utilisé pour la gestion des
extraits d’entretien. Les résultats de cette analyse ont été soumis a la directrice de
recherche, ce qui a permis une vérification externe de I’analyse des données, répondant une
fois de plus a un des critéres de rigueur de la recherche qualitative, la confirmation externe

(Savoie-Zajc, 1996).

2.3.3  Deuxiéme phase d’action
A la lumiére des résultats obtenus, le comité de recherche a révisé les deux outils produits
en changeant leur présentation et leur contenu tout en clarifiant leurs conditions
d’utilisation. Au terme de cette deuxiéme phase d’action, les deux outils ont donc été
modifiés et un plan d’action précisant le contexte d’utilisation et d’implantation des deux
outils a été congu. Ce sont ces outils et ce plan d’action qui seront présentés aux médecins,

puis au comité bioéthique du CSSSRN en vue de leur implantation.
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2.4  Participants

Les participants 4 ce projet de recherche ont ét¢ des professionnels du CSSSRN. En effet,
un seul des trois groupes d’individus parmi les professionnels, les patients et les proches a
été ciblé par le comité de recherche compte tenu du temps de réalisation limité. La raison
principale expliquant que le groupe des professionnels a plus spécifiquement été ciblé est
que c’est 4 ce groupe que revient la responsabilité légale et morale d’assurer la participation

du patient et de ses proches au processus de choix de soins.

Pour la premiére série d’entretiens, la sélection des participants s’est faite selon un mode
d’échantillonnage intentionnel (Savoie-Zajc, 2003). Ainsi, les groupes qui ont participé aux
entretiens étaient formés de cing 4 huit professionnels de la santé travaillant depuis plus
d’un an au CSSSRN dans un des quatre contextes cliniques retenus, soit 1) les soins
intensifs et I'urgence, 2) I’étage de médecine et de chirurgie, 3) le centre d"hébergement et
de soins de longue durée (CHSLD) et 4) les soins 4 domicile et les cliniques externes
d’oncologie, d’hémodialyse et de suivi VIH. Les groupes d’entretiens étaient composés de
participants de différentes professions impliquées dans le processus de choix de soins dans
chacun des milieux retenus, étant donné que la communication entourant les choix de soins
concerne plusieurs professionnels (Shidler, 1999). Le choix des disciplines et la répartition
du nombre de professionnels de chaque discipline ont été fixés par le comité de recherche
en tentant d’assurer une certaine proportionnalité représentative de la constitution des
équipes dans les contextes cliniques retenus. La représentation médicale réduite dans
certains groupes visait a favoriser I’expression des idées et des perceptions des autres
professionnels. Les participants ont également été sélectionnés en fonction de leur aisance a
communiquer des idées et des opinions en contexte de groupe'et en fonction de leur intérét
au regard de la question de recherche, deux éléments qui ont été vérifiés lors du
recrutement. La constitution des groupes de la premiére série d’entretiens se trouve a

’appendice N.

Les sujets ont été approchés en personne par différents membres du comité de recherche
selon leur profession et leur milieu de travail. Une lettre leur a alors été remise pour leur

expliquer le projet de recherche et les inviter & contacter 1’étudiante afin d’avoir plus
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d’information ou pour manifester leur intérét & participer. Cette approche personnalisée a
été privilégiée par le comité de recherche pour faciliter le recrutement compte tenu du fait
que le CSSSRN est un petit milicu. La lettre a été écrite par 1I’étudiante et approuvée par le
comité de recherche afin d’uniformiser I’information regue par les sujets avant 1’entretien
de groupe. Certains sujets ont contacté directement 1’étudiante pour manifester leur intérét
ou pour avoir plus d’informations, alors que d’autres ont préféré laisser leurs coordonnées
au membre du comité de recherche qui les avait approchés afin que I’étudiante puisse les

rejoindre pour confirmer la date et le licu de la rencontre.

Pour la deuxiéme série d’entretiens, tous les participants de Ia premiére série d’entretiens
ont été réinvités. ID’autres participants ont été sélectionnés par le comité de recherche par
échantillonnage intentionnel pour remplacer les participants qui n’étaient pas disponibles
pour la deuxiéme série d’entretiens. Tous les participants ont ét€ rejoints par un membre du
comité de recherche de la méme fagon qu’a la premiére série d’entretiens avec une nouvelle

lettre d’invitation résumant le déroulement du projet (Appendice P).

Aucune rémunération n’a €té accordée aux participants. En effet, le comité de recherche
s’est appuyé sur |’expérience antérieure de production d’un documentaire avec des
professionnels bénévoles, I'enthousiasme qui a ¢été exprimé par plusieurs professionnels
face a ce documentaire et ’importance du sujet de recherche pour estimer qu’un

recrutement de professionnels intéressés 4 participer de maniére bénévole pouvait se faire.

2.5  Rigueur scientifique de la recherche

Ce projet de recherche répond a plusieurs critéres de rigueur scientifique généraux de la
recherche qualitative (Savoie-Zajc, 1996). En effet, une triangulation des données a été
obtenue en incluant des représentants de différentes professions et de différents milieux
cliniques. Une triangulation temporelle résulte du fait que plus de huit mois se sont écoulés
entre les deux séries d’entretiens. De plus, ’interprétation des données a été faite par
I’étudiante, sa directrice de recherche et un autre membre du comité de recherche
permettant ainsi une triangulation du chercheur. La deuxiéme série d’entretiens a également

permis une vérification auprés des participants de 'interprétation des résultats de la
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premicre série d’entretiens. Enfin, |’opérationnalisation de deux cycles de recherche avec
les mémes participants et un comité de recherche stable démontre un engagement a

comprendre les sujets de recherche afin d’accroitre la crédibilité des résultats.

En ce qui a trait aux critéres de rigueur plus spécifiques a la recherche-action (Savoie-Zajc,
2001; Stringer, 2007), la faisabilité de 1’étude tire son origine d’un besoin réel exprimé au
préalable par un groupe et d’un processus de recherche consultatif afin de tenir compte des
contraintes du milieu et de proposer des changements viables. Le respect des valeurs et des
principes démocratiques repose sur un climat d’échange et d’ouverture entretenu et
favoris€ lors des rencontres du comité de recherche et lors des entretiens de groupe.
L’approche consultative préconisée dans ce projet de recherche visait également a accroitre
I’appropriation des résultats et des changements proposés par les personnes impliquées,
soit les membres du comité de recherche et les participants aux groupes d’entretiens. La
cohérence systémique a été recherchée en présentant une description claire de la démarche
dans le protocole de recherche révisé par un comité scientifique avant d’&tre mis en
application de fagon rigoureuse. La fiabilité de 1’étude découle d’une description détaillée
des différentes étapes de recherche et de son contexte en vue de faciliter la transférabilité

des résultats & d’autres milieux.

2.6  Considérations éthiques

Les principales considérations éthiques dans ce projet de recherche ont consisté a obtenir le
consentement libre et éclairé a participer a un projet de recherche de la part des participants
aux entretiens de groupe, a obtenir leur consentement a &tre enregistrés a des fins d’analyse
de données et a protéger leur droit a I’anonymat dans le traitement, ’analyse et la
présentation des données. C’est pourquoi un formulaire de consentement (Appendice Q) a
¢été lu et expliqué aux participants avant d’étre rempli par ces demniers avant leur premiére

participation a 1'un ou I’autre des entretiens de groupe.

L.’anonymat des participants et la confidentialité des informations recueillies ont été assurés
lors du traitement et de 1’analyse des données et de la présentation des résultats, Une seule

liste des noms et des coordonnées des participants a été constituée. Elle a été conservée sur
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un ordinateur sécurisé. Chacun des noms mentionnés sur cette liste a été associé a un

numéro de code et seul ce numéro a été inscrit sur les documents de travail.

Les enregistrements audionumériques des groupes d’entretien ont été détruits aprés leur
retranscription. Les retranscriptions seront détruites deux ans aprés le dépét du mémoire de
1’étudiante, délai suffisant 4 1’évaluation du mémoire et a la soumission d’articles de

recherche.

Avant le déroulement de ce projet de recherche, le protocole a été approuvé par le comité
d’éthique de la recherche de I’'UQAT et par le Comité central d’éthique de la recherche du

ministre de la Santé et des Services Sociaux en conformité avec les réglements en vigueur.



CHAPITRE III PRESENTATION DES RESULTATS

Dans cette recherche, quatre groupes de professionnels de la santé ont été amenés a discuter
des stratégies qu’ils utilisent ou aimeraient utiliser pour améliorer la participation du patient
et de ses proches au i)rocessus de choix de soins. Ils ont ensuite été¢ réinvités afin de
commenter des outils élaborés a la lumiére de leurs contributions. Les sections 3.1 et 3.2
rapporteront les résultats de la premiére série d’entretiens et une description de 1’action
congue 4 la lumiére de ceux-ci. Les sections 3.3 et 3.4 seront consacrées similairement aux
résultats de la deuxiéme série d’entretiens. Dans les sections 3.1 et 3.3, il est intéressant de
remarquer les points de vue des différents professionnels et les consensus qui émergent des

interactions de groupe.

3.1  Résultats de la premiére série d’entretiens

Au cours de la premiére série d’entretiens, quatre groupes d’intervenants ont été amenés a
partager les stratégies qu’ils utilisent et aimeraient utiliser pour favoriser la communication
entourant les choix de soins entre les professionnels, le patient et a4 ses proches dans un
contexte de maladie grave. Trente-et-un participants ont été recrutés dolntlvingtmsept se sont

présentés aux entretiens représentant alors neuf professions (Appendice N).

La structure des entretiens était telle que les participants étaient invités a distinguer les
stratégies employées pour (a) favoriser la participation du patient et de ses proches dans le
processus de choix de soins, (b) transmettre au patient et 4 ses proches les informations
pertinentes aux choix de soins, (c) connaitre et comprendre les points de vue du patient et
de ses proches en ce qui a trait aux choix de soins, et (d) communiquer entre professionnels
les informations et leurs perceptions en lien avec les choix de soins d’un patient. Ces quatre
thémes émergent donc assez clairement des données. Cependant, les données relatives a la
transmission d’informations et 4 la connaissance des points de vue du patient et de ses
proches s’inscrivatent souvent dans un processus cyclique de communication entourant les
choix de soins. De plus, les réles percus des différents acteurs dans le processus de choix de
soins sont ressortis des données, constituant alors un autre théme important. Ainsi, les

grands thémes qui ont émergé des données sont (a) les perceptions des professionnels
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relativement aux réles des différents acteurs dans le processus de choix de soins; (b) la
communication entourant les choix de soins entre les professionnels, le patient et ses
proches; (b-I) la transmission d’informations pertinentes aux choix de soins au patient et a
ses proches; (b-1I) la connaissance et la compréhension des points de vue du patient et de
ses proches en ce qui a trait aux choix de soins, et (¢) la communication entre

professionnels d’informations et de perceptions en lien avec les choix de soins d’un patient.

3.1.1  Les perceptions des professionnels relativement aux roles des différents
acteurs dans les choix de soins

Les participants ont discuté des roles des différents professionnels qui entourent le patient,

des r6les des patients, des r6les des proches et de roles non attribués.

En ce qui a trait aux perceptions que les professionnels ont de leurs propres rdles, tous
estiment que le médecin a ou doit assumer le role statutaire dans la communication
entourant les choix de soins en initiant la discussion, en annongant clairement le diagnostic
et les options de traitement et en statuant sur les soins choisis.
Meédecin : on doit (..) dire (...) le diagnostic, les traitements possibles, les
complications s'il vy a ou s'il n'y a pas de traitement, puis quel va étre le plan

d'investigation.

IxH 11,12, 13 T s . a
Paramédicale'™ ' '> " : Moi, je ne peux pas dire au patient : « vous étes devant

tel choix » (...). Il faut que le diagnostic soit posé. (...) On va enligner le patient
a poser les questions au médecin.

Infirmiére : Je ne tiens pas a eécrire la-dessus [la feuille de niveau
d'intervention thérapeutique] pantoute moi! (...) C'est une grosse implication.

Le réle du médecin semble donc étre pergu comme étant avant tout un role de

communication verbale auprés des patients et de leurs proches. De leur coté, les

" Voir note de bas de page n°1 (p. 1).

" Les citations rapportées sont des citations individuelles et non des échanges entre différents professionnels
a moins que cela ne soit spécifiquement mentionné dans le texte.

"2 Les termes clients, usagers, résidents ou malades ont tous été remplacés par ie terme patients afin
d’uniformiser le texte et de préserver I'anonymat des participants.

" Une paramédicale peut étre une nutritionniste, une physiothérapeute, une travaillense sociale, une agente de
pastorale, une inhalothérapeute ou une ergothérapeute.
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professionnels non-médecins estiment jouer plusieurs réles, soit d’écouter les patients et
leurs proches, de stimuler des réflexions sur leurs soins, de les sensibiliser & leurs droits, de
les encourager a s’exprimer, d’aborder les répercussions fonctionnelles de leurs soins ou de
signaler av médecin leur détresse. Les réles des professionnels non meédecins sont donc
davantage pergus comme des roles d’écoute et d’observation auprés des patients et de leurs
proches. Cependant, 1’importance de ces réles est généralement sous-estimée par les
professionnels qui les exercent.

Infirmiere: J'ai pas vraiment de pouvoir sur des choses techniques, mais (...)

[je peux] écouter, faire verbaliser {les patients].

Préposée : J'essaie de les faire participer en leur disant : « Bien, regardez, vous
avez la possibilité de faire quelque chose la-dedans, c’est pas juste subir, subir,
subir les traitements. »

Paramédicale : On n’est pas médecins. On n’a pas de poids dans la balance, on
a juste a étre une bonne écoute ou & amener une certaine réflexion chez le
patient guand on sent qu'il a des questions.

Les professionnels notent par ailleurs que les patients (ou leur porte-parole) doivent étre
ceux qui prennent la décision des choix de soins.

Meédecin : Moi, je ne prends pas des décisions a la place des patients. C’est leur

vie, ¢ ’est leur corps. On les met devant le fait que cest leur choix.

Infirmiére ;: On les écoute beaucoup, mais c’est eux [les patients] qui prennent
la décision. '

Selon les professionnels, les proches peuvent non seulement agir aupreés d’eux comme

porte-parole des volontés d’un patient devenu inapte, mais également comme transmetteurs

de I’information qui a été communiquée au patient en ce qui a trait & ses choix de soins.
Médecin : Des fois, (...) [les patients] sont tellement sous le choc qu’ils ne
retiennent rien, ils n’osent pas poser de gquestions puis finalement, c’est le

membre de la famille qui pose les questions et ¢’est lui qui explique apres [au
patient].
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Enfin, plusieurs participants ont souligné que les patients devraient davantage étre
sensibilisés au fait qu’ils doivent prendre part au processus de choix de soins avant méme
d’étre malades. Ce rdle de sensibilisation auprés de la population n’est cependant ni
clairement attribu¢ 4 un professionnel spécifique, ni 4 une institution ou a un organisme
particulier.
Infirmicre : i faut que les gens soient mis en contexte avant, je ne sais pas de
quelle maniere, mais....

Infirmiére : (...) peut-étre que le monde pourrait... je ne sais pas par quel
moyen ni quoi, mais d'aller sensibiliser la population, pour que le monde pense
qu’il peut arriver telle, telle situation (...) le monde ne savent méme pas qu’il y
a des niveaux d’intervention.

3.1.2 La communication entourant les choix de soins entre les professionnels,
le patient et ses proches

Que ce soit pour communiquer de I"information pertinente aux choix de soins au patient et
a ses proches ou pour connaitre et comprendre leurs points de vue, les professionnels
rencontrés utilisent des stratégies communes. En effet, 1’établissement préalable d’une

relation de confiance entre le professionnel, le patient et ses proches semble incontournable.

Médecin : [Il faut] se vendre au patient aussi parce que s’ils n'ont pas
confiance, ce que tu leur dis, ¢a passe [par-dessus leurs tétes]. (...) Ils vont
peut-étre te comprendre, mais ils ne te croivont pas.

Infirmiére : En premier, on crée un climat de confiance avec notre patient avant
de parler de qu’est-ce qui s’en vient (...). Quand ils ont confiance en nous
autres, ils s’ouvrent plus, puis tu peux mieux leur expliquer qu’est-ce qui se
passe, puis mieux metire le doigt sur leurs bobos (..}. Créer un climat de
confiance, ¢’est de s'asseoir, d’étre a l'écoute par le regard, par le toucher.
(...). Prendre le temps de se mettre au méme niveau qu'eux, puis apres ¢a, tout
va mieux.

Préposce : Il faut étre capable de rendre les gens a l'aise pour qu’ils puissent
nous parler. (...} S'ils ne s 'ouvrent pas, il n'y a rien qui va se passer.
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Une autre stratégie propice a favoriser la communication entourant les choix de soins entre
le professionnel, le patient et ses proches est de laisser du temps de réflexion au patient
pour digérer I’information regue ou pour clarifier ce qui est important pour lui.

Médecin : J'essaie de les présenter [les choix thérapeutiques] le plus

objectivement possible, puis quand la situation s’y préte, bien j’essaie de lui
laisser un temps de réflexion avant qu’il prenne la décision.

Infirmiére : Souvent, ils ne comprennent pas tout de suite (...} on ouvre la porte
tranquillement (...). Je séme une petite graine, puis, aprés ¢a, je vais voir oi
est-ce que ¢a va aller, puis je continuerai apres, je vais continuer.

Les médecins ont également mentionné 1’importance d’expliquer pourquoi une discussion
entourant les choix de soins est nécessaire afin de rassurer le patient et de l’inciter &
participer. De plus, les médecins ont identifié différentes circonstances propices a la
communication entourant les choix de soins dans un contexte de maladies graves, soit
différentes « ouvertures ». Une discussion entourant les choix de soins est par exemple
initi¢e par des médecins lors de ’admission d’un patient dans un centre de soins, lors d’une
détérioration clinique, avant une détérioration prévisible, aprés une hospitalisation, lorsque
les attentes du patient et/ou de ses proches semblent irréalistes ou lorsqu’il semble y avoir

une discordance entre les volontés et les gestes du patient.

La feuille de Niveau d’intervention thérapeutique (NIT) (Appendice A), qui est
actuellement utilisée dans le CSSSRN pour documenter les interventions souhaitées ou non
par le patient dans I’immédiat et/ou dans le futur advenant une détérioration irportante de
sa santé, est un outil de communication utilisé par les médecins pour guider les discussions
entourant les choix de soins. Cependant, les professionnels rencontrés s’entendent tous sur
le fait que la feuille de NIT ne doit pas étre utilisée comme des directives préalables de
soins immuables, car la feuille de NIT n’est pas une fin en soi, mais un outil qui doit étre
utilisé de fagon répétée comme un guide pour les discussions entourant les choix de soins.

Médecin : [Le NIT] c’est pas une fin en soi. Il ne faut pas ['utiliser sans se

reposer des questions par la suite puis sans aller vé-interpeller le patient et la
famille.

Médecin : i faut que ce soit fait quand méme réguliérement [remplir la feuille
de NIT], parce que ¢a, c'est un moyen de communication, le NIT, ¢’est un
moyen de communiquer.
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Médecin : Il y a une relation entre le NIT et le [choix] de soins. Pour moi, le
NIT c'est vraiment un guide trés grossier. (..) C'est quelque chose qui est (...) en
évolution constante, qui n'est jamais fixe (...). Le NIT, c'est vraiment un guide
qui nous permet de prendre certaines décisions, surtout pour éviter (...)
l'acharnement thérapeutique ou bien pour traiter quelqu'un qu’on n'est pas
certain qu'on devrait le traiter, mais qui veut étre traité.

Axée sur des éventails d’interventions, la feuille de NIT pourrait cependant empécher de
réellement traduire les volontés du patient si elle est utilisée pour limiter I’éventail des
options thérapeutiques plutdt que pour clarifier la conduite a tenir si les complicétions
envisagées surviennent.
Médecin : Ce que je vois, c'est comme une espéce de rigidité, par rapport a
{'utilisation du NIT, pas bien utilise dans un contexte de complications qui s’en

viennent mais pour limiter parfois des soins et moi je trouve ¢a, ¢’est vraiment
problématique.

Enfin, dans trois groupes sur quatre, une frustration face a 1’utilisation trés variable de la
feuille de NIT par les médecins a été exprimée. Dans certaines situations, elle semble étre
remplie comme une formalité et, dans des milieux comme 1’oncologie ou I’hémodialyse qui
accueillent pourtant des patients avec des maladies graves, elle n’est pas du tout utilisée.
Infirmiére : Les NIT sont faits quand les gens sont hospitalisés (...) par le
médecin qui est de garde, c’est sa derniére journée, puis il ne veut peut-étre pas
laisser ¢a, par exemple, a son confrére... ou bien donc, vice-versa, c’est [’autre
[médecin] qui commence, mais il [le patient] allait pas trop mal quand I’autre
a fini puis... ¢’est souvent fait dans des situations ot ¢a porte a se demander..,

Est-ce que ¢’est un NIT? (...). Les gens nous disent qu’ils ont vécu ¢a comme
une formalité.

L utilisation de la feuille de NIT comme outil de communication entre les professionnels de .

la santé sera explorée plus loin dans la section 3.1.3.

Diverses valeurs sont ressorties comme étant favorables a une communication entourant les
choix de soins entre les professionnels, le patient et ses proches. En effet, un sentiment
d’humanité et la conviction que le patient doit étre au centre de ses soins semblent animer
les professionnelé a faire participer le patient dans ses choix de soins.

Préposée : J'imagine que si on est dans ce milieu-la, c’est parce qu’'on a
["humain & ceeur, en tant que tel.
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~ Infirmi¢re : On garde la force vitale du patient. Lui, (...) c'est un étre humain a
part entiere (...).C'est ¢a que je veux faire sentir a mes patients

Infirmicre : Je retiens que les gens qui étaient autour ici (...), on est fous
vraiment a ['écoute du patient (...). On lui laisse faire ses choix, on I'aide la-
dedans.

Par ailleurs, d’aufres facteurs plutdt environnementaux nuisent au processus de
communication. D’un point de wvue socioculturel, la géne des patients face aux
professionnels de la santé ne facilite pas la communication entourant les choix de soins tout
comme le fait qu’ils ne sont ni conscientisés ni habitués a faire partie du processus
décisionnel entourant les choix de soins.
Préposée : Souvent, avec les professionnels, ils [les patient] sont génés, ils ont
peur de paraitre soit ridicules, ou... peu importe.

Médecin : La difficulté dans Uinitiation de la discussion, c’est qu'ils [les
patients| n’ont jamais été habitués a penser de méme. Ils ont toujours pensé
que quand le docteur disait ¢a, c’est parce que ¢’était ¢a qu’il fallait faire, puis
gu’il n’y avait aucune question a se poser la-dessus.

Sur les plans administratif et 1égal, il semble y avoir plusieurs barriéres 4 la communication

Y

dont les exigences de tenue de dossiers et la multiplicité¢ des feuilles a remplir par les

professionnels.

Médecin : Les obligations matérielles de dossiers : on tient des protocoles, des
Jormulaires a cocher, pas cocher... Je trouve que ¢a devient extrémement lourd,
Gérer un dossier, gérer une situation clinique, c’est rendu trés complexe,

Le peu de temps que les professionnels peuvent accorder aux patients dans certains milieux
est également un important obstacle organisationne! i la communication entre les

professionnels et les patients.

Préposce : [Les patients] ne veulent pas déranger (...). Ils voient qu’on court
(...) et eux autres, ils la coupent la communication des fois par eux autres
mémes. Juste a nous regarder aller.

Infirmiére : Moi, j'aimerais ¢a qu’on ait plus de temps pour ce qu'ils [les
patients] ont besoin : ils ont besoin de parler, ils ont besoin de se confier, ils
ont besoin de savoir qu'on est la. '

Infirmiére : C’est pas rien de prendre des décisions quand ¢a t’es garroché
comme ¢a. Je ne bldme personne. Tu n'as pas le choix, c'est comme ¢a, (...)
c’est une grosse décision, je trouve, qu’ils [les patients] ont a prendre en un
petit laps de temps.
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Enfin, la rotation du personnel semble également nuire dans certains milieux a la
communication entre les professionnels et les patients, comme en témoigne 1’échange

suivant entre trois professionnels en réadaptation fonctionnelle intensive (RFT) :

A" Mais il y a tellement d’intervenants autour d'un patient : chef d'unité, les
préposés, les infirmiéres, les auxiliaires, (...) le médecin, le systéme de garde...

B : Ca, ¢’est sans compter la rotation du personnel
C: La rotation, ¢a c’est siir...

A 1 Méme moi (...), je ne me retrouve pas.
Pour terminer, au niveau de I’environnement physique, le manque d’intimité dans certains

milieux a été identifié comme obstacle a la communication entourant les choix de soins.

Professionnel a 1'urgence : Souvent, c’est [discuté] dans la salle d’observation,
ot il y a six, sept, huit autres patients, que la seule chose qui les sépare, ¢’est
un petit rideau. Je trouve ¢a vraiment déplorable parce que (...) faire un choix
de vie comme ¢a (...) ¢a doit pas étre évident quand t’es couché dans le lit et
que tu dois penser a ¢a et que tu sais que tous les aqutres voisins entendent la
discussion (...). Je trouve que ¢a bloque... ca met des barriéres.

3.1.2.1 La transmission d’informations pertinentes aux choix de soins au
patient et A ses proches. Plusieurs stratégies spécifiques & la transmission d’informations
sont ressorties. Plusieurs intervenants ont mentionné 1'importance d’informer le patient de
ses droits, notamment celui de s’exprimer, et de tenter le plus possible de redonner le

contrdle au patient, comme dans cet échange entre deux professionnels :

Paramédicale : J'explique beaucoup a mes patients tout ce qui se passe, quand
J'ai fini mon évaluation.(...) J'essaie de vulgariser toute la démarche, puis ce
qui peut se passer dans son corps qui provoque autant de symptdémes puis de.
problématiques (...). C'est [ainsi] qu’ils sont plus positifs par rapport a leur
problématique. lls savent ce qu’ils peuvent faire pour intervenir, jusqu’out ils
peuvent aller.

Infirmiére : Ca, j'aime ¢a... On garde la force vitale du patient (...) en lui
expliquant qu’est-ce qu’il peut faire pour intervenir sur son propre traitement,
qu’il a une influence la-dessus.

1 Lorsque le milieu clinique est identifié, le type de professionnel n’est pas spécifié afin de préserver
I’anonymat des participants.
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Outre la présentation des options thérapeutiques disponibles en expliquant leurs limites
(effets secondaires, possibilités d’échec, etc.), les professionnels rencontrés accordent
beaucoup d’importance a I’explication des impacts que peuvent avoir les différentes
options de traitement sur la vie du patient et de ses proches.
Paramédicale : /I faut les amener [les patients] a penser plus loin justement que
ce [a quoi] ils font face la, la.
De plus, vérifier, puis corriger au besoin la compréhension que le patient et ses proches ont
de la maladie sont des stratégies qui sont ressorties dans tous les groupes d’entretiens.
Médecin : Souvent, je leur demande qu'ils [les patients] me réexpliquent
qu’est-ce que j 'ai expliqué, puis, s’ils sont dans le champ, bien on recommence.

Infirmiere : « Quelles informations vous avez eu de votre médecin? Qu’est-ce
qu’elle vous a dit aujourd’hui? » Pour voir s'il a compris.

Plus souvent que les médecins, les autres professionnels utilisent également la stratégie
d’orienter le patient vers d’autres sources d’information si nécessaire, comme d’autres
- " » - - . 13
professionnels, des centres d’enseignement, des organismes communautaires ou de la
documentation écrite, audiovisuelle ou informatique. Dans la méme perspective, ils peuvent
également aider le patient et ses proches a formuler des questions.
Infirmiere : Je vais lui dire [au patient] : « Demandez-lui [au médecin] :
“Ou’est-ce que vous voulez dire par 1a? " »

Préposée . Fait que c’est siir que je réfere toujours aux intervenants qui sont a
coté de moi. Souvent, ¢’est l'infirmiére que j'envoie auprés du patient.

Enfin, un professionnel a généré un consensus en mentionnant I’importance de doser
I'espoir dans la présentation d’informations au cours d’un échange avec deux autres
professionnels en CHSLD.

A (.) Il faut que je fasse attention, parce qu’il ne faut pas que je donne

l'espoir ou est-ce que... ¢’est comme pas possible. (...) Il faut tout le temps ...
B : Doser.

A : Puis (...) la, on lui enlévera pas ['espérance non plus. C’est sa...

C: ... sa raison de vivre.
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3.1.2.2 La connaissance et la compréhension des points de vue du patient et de
ses proches en ce qui a trait aux choix de soins. Un élément qui ressort clairement des
données est I'importance qu’accordent les professionnels, et plus particuli¢rement les
infirmiéres et les préposées, a une attitude d’écoute et de disponibilité auprés du patient et

de ses proches pour mieux les connaitre et les comprendre.

Infirmiere : I/ faut vraiment que je prenne le temps. Il faut pas que j'aie I'air
pressee (...) parce que c’est stir qu’il {le patient](...) ne dira pas un mot. Mon
attitude aussi fait qu'il va étre plus réceptif a parler (...). Puis, ma posture. Ma
Sfacon que je me présente, la facon que je vais arriver dans la chambre. Si
Jarrive a la grosse course, ¢’est stir qu’il ne parlera pas. C’est certain, certain,
certain, il va étre intimidé parce que je suis arrivée a la course.

Infirmiére : Ca prend du temps (...), ¢’est une question d’écoute... (...) je vais
aller le chercher [le patient] a travers ce qu'il va me dire. Je vais le laisser
aller, je vais ['écouter, puis intervenir quand je vais le sentir prét (...).

Quant aux questions jugées utiles par les professionnels pour connaitre et comprendre le
point de vue du patient et de ses proches, elles visent notamment & explorer les sentiments
des patients face a ce qu’ils vivent.

Infirmiére ; C’est a travers de ¢a que je vais le chercher : (...) comment il se

sent vis-a-vis de sa situation, vis-a-vis de ces symptémes-la.
De plus, les professionnels jugent utile de poser des questions sur les habitudes de vie des
patients pour avoir un portrait de leur quotidien, puis de poser des questions sur la
perception qu’ils ont de leur qualité de vie.

Paramédicale : Donc, on ne la connaft pas, mais on peut arriver a la connaitre

s'il y a moindrement une collecte de données qui est faite par rapport aux

habitudes de vie ou aux habitudes en général, sur la personne elle-méme, qui

peut orienter l'intervention pour voir est-ce qu'en faisant ce type

d'intervention-la, la dame retrouve la méme qualité de vie qu’elle avait
auparavant? Oui, non? Est-ce que ¢’est ¢a qu elle veut? Oui, non?

Meédecin : Il faut poser la question parce qu’on ne doit pas supposer f[la
réponse]. (...) « Trouvez-vous (...) que votre vie vaut la peine d’étre vécue? »
(...). Des fois, tu as des réponses qui te surprennent.

Les professionnels demandent également aux patients leurs objectifs de vie et de soins.

Infirmiére : Des fois, je leur demande : « Avez-vous réalise votre vie? Y a-t-il
des choses que vous vouliez faire que vous avez pas faites? »
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Médecin : Je pose souvent la question : « Qu'est-ce que vous attendez du
traitement? »

Enfin, la continuité des soins est également ressortic comme ¢tant précieuse pour connaitre
et comprendre le point de vue du patient et de ses proches. En effet, un suivi longitudinal
du patient aiderait les médecins a mieux cerner ce qui est important pour Jui.
Meédecin racontant un exemple clinique : C'était un MPOC sévére qui était tout
le temps a moitié mort dans mon bureau, mais qui ne voulait jamais aller a
Uhépital (...). [Alors que je suis de garde a I'hdpital], on m’appelle puis la on
me dit: « Bien la, ton patient, c’est parce que je vais lintuber... » Jai
dit : « Attends un peu la... » C’était pas pantoute le portrait que j’avais de mon
patient. (...} On n’avait pas beaucoup de temps, mais [j’ai] quand méme pris
deux, trois minutes pour clarifier des choses, puis en discutant avec sa fille
(...)[elle m’a dit qu’] il voulait mourir a la maison lui, ¢’était ¢a son souhait.

(...) Finalement, j’ai dit : « (...) Votre pére, (...} il ne veut pas qu’'on lintube, il
veut mourir, mais il va mourir a l'hdpital. »

3.1.3 La communication entre professionnels d’informations et de perceptions
en lien avec les choix de soins d’un patient

Avant de décrire les moyens utilisés par les professionnels pour échanger entre eux les
informations et les perceptions en lien avec les choix de soins d’un patient, le danger et les
avantages percus de cette communication interprofessionnelle qui se dégagent des données
seront présentés. En effet, une interaction entre les professionnels peut involontairement
exclure le patient et ses proches du processus de choix de soins.

Préposée : Mais des fois, le danger, c’est que les professionnels autour, ils sont

fous en interaction, mais le noyau principal, le patient, bien lui, il est la puis il
subit et il ne dit rien.

Par ailleurs, un échange d’informations entre professionnels apparait comme étant essentiel

dans le contexte ou les patients et leurs proches parlent plus avec certains professionnels

qu’avec d’autres en raison d’affinités particuliéres ou de contacts plus fréquents.
Paramédicale : Le fait qu’on est plusieurs personnes qui travaillent avec eux

[les patients], bien des fois ils vont se confier plus a une qu’a 'autre, des fois,
ils ont des affinités.

Infirmiére : Souvent l'infirmiére, c'est la premiére répondante la-dedans. C’est
siir que c’est plus souvent a elle qu’ils [les patients] vont raconter leurs états
d’dme.
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De plus, une communication efficace entre professionnels permettrait de partager des
informations, puis de valider ou d’invalider des perceptions afin de se faire plus rapidement
en équipe un tableau plus complet et réel du patient et de ses proches, de méme qu’un plan
de soins commun. C’est ce qu’illustrent cet échange entre deux professionnels en RFI, puis

ces quelques extraits :

A Tout le monde fait ses observations, tu vassembles vite un topo. (...)

B : Tout le monde agit rapidement. (...) il y en a un qui le voit le matin, un
l'aprés-midi. Dés qu'il y a quelque chose qui monte, on se le partage tout de
suite.

Infirmiére : On s’en parle entre nous parce que la, des fois, on veut valider
notre impression.

Préposée : J'essaie que les gens de I'équipe soient le plus au courant de ce que
moi j'ai percu ou entendu, peu importe, pour qu’il y ait quelgu’un qui passe
derriére moi et qui aille vérifier des choses que moi j'ai percues.

Paramédicale : Disons que j’'ai vu le patient : il m’a parié de quelque chose qui
ne va pas avec ce que j'ai entendu [des autres professionnels]. Lundi, je vais
amener ¢a a [’équipe (...). On va convoquer, en s'entendant ensemble (...), le
patient a une rencontre pour §’asseoir et parler un petit peu de ce que lui veut
comme plan d'intervention. Donc, c’est quoi ses attentes et qu'est-ce que nous
pouvons lui offrir pour bien le rétablir. Puis, aprés ¢a, on va travailler tout le
monde dans le méme sens (...). C'est comme ¢a qu’on va rétablir les choses, si
Jje parle en termes de ce que le patient veut comme soins et traitements:

En ce qui a trait aux moyens utilisés pour communiquer entre eux, les professionnels
rencontrés ont identifié des moyens verbaux et des moyens écrits. Les moyens verbaux
utilisés comprennent une « chaine de communication», des rencontres de plusieurs
professionnels avec ou sans le patient et ses proches, de méme que des échanges informels
entre professionnels. Les moyens écrits utilisés incluent plusieurs outils de collecte de
données, les notes écrites des professionnels et la feuille de Niveau d’intervention

thérapeutique (NIT).

En ce qui a trait 4 la communication verbale entre les professionnels, 1l a été facile de
remarquer au sein des groupes qui incluaient des préposées que la communication
d’informations entre professionnels suit souvent une chaine de communication qui débute

par les préposées et qui se rend jusqu’au médecin en passant par les infirmicres et/ou les
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professionnels paramedicaux comme I’illustre 1’échange suivant entre une préposée et une
infirmiere :

Préposée : Au bain, c’est incroyable tout ce qu'on peut avoir comme
confidences.

Infirmiére : Puis apreés, ¢a transfére au reste du personnel...
Préposée : Oui, oui, je le transfére a la personne qui...
Infirmiére : Ca fait comme... un enchainement.

Préposee : OQui, moi je me dis : « Je ne le garde pas pour moi » (...). Parce que
Je suis en bas de la chaine des soins.

Dans les quatre échantillons de milieux cliniques du CSSSRN, plusieurs sortes de
rencontres permettent également aux professionnels d’échanger verbalement entre eux des
informations ou des perceptions en lien avec les choix de soins d’un patient. Certaines de
ces rencontres incluent le patient comme les rencontres en RFI qui sont préparées au
préalable avec tous les professionnels de 1’équipe, les rencontres avec l’oncologue ol
I'infirmiere présente lors de la rencontre vérifie la compréhension du patient et de ses
proches. une fois les médecins partis ou les rencontres improvisées de plusieurs
professionnels au chevet du patient dans des situations particuliéres. Dans d’autres milicux,
des rencontres seulement entre professionnels ont lieu. La pertinence d’intégrer les
- préposés dans ces réunions est ressortie.

Professionnel en RF1: Quand ils [les préposés] sont arrivés [aux réunions
interdisciplinaires], ils n'étaient pas habitués a travailler de méme, mais
maintenant, ils nous disent « Hey, j'aime ¢a aller m’asseoir en équipe inter,

c’est l'fun, je peux partager mes affaires ». Puis la, on a beaucoup de jus qui
vient de la base. Encore plus proche du patient, puis ¢ ’est intéressant.

QOutre 1’échange d’informations, ces réunions permettraient, selon certains professionnels,
d’accélérer 1’accés aux soins, comme ’ont expliqué deux professionnels paramédicaux lors
d’un échange.

A Ca accélere beaucoup les choses. (..) on n'a pas a faire toutes les

démarches individuelles de chacun powr avoir !'information. Finalement, au
bout du compte, on finit par...

B . Atteindre tout le monde...

A ... gagner beaucoup de temps de travail, puis les orientations sont prises
vite.
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Enfin, la valeur des échanges verbaux informels entre professionnels n’est pas a négliger.

Infirmicre : Nous autres, c’est comme g¢a que ¢a fonctionne en toutf cas .
beaucoup, beaucoup d’échanges verbaux. Notre patient va nous dire des petites
choses peut-étre personnelles, intimes, puis on répond, c’est sir... Mais
souvent, je vais en parler avec les filles avec qui je travaille parce que ¢a
m'embéte ou je vais en parler avec le médecin (...). Je lui expliqgue qu’est-ce
que le patient m’a dit, comment il se sent. C’est comme ¢a que ga se fait.

Les outils utilisés pour les échanges écrits d’information sont nombreux. C’est d’ailleurs
cette multiplicité de documents qui peut devenir un obstacle a la communication avec le
patient et ses proches, comme mentionné précédemment. Il existe en effet de nombreux
outils de collecte de données congus pour chaque professionnel, puis il y a les notes écrites
des professionnels et enfin la feuille de Niveau d’intervention thérapeutique (NIT)
(Appendice A). Plusieurs commentaires ont été faits sur ce dernjer outil. Bien que les
quatre groupes d’entretiens aient rapporté qu’elle est exclusivement remplie par les
médecins, la feuille de NIT a également été identifiée comme un outil de communication
entre les professionnels dans la mesure ou elle guide les interventions des professionnels
non médecins qui la consultent.

Infirmiére : 4 chagque quart de travail, on vérifie les NIT de nos patients. Clest

entré dans l'ordinateur puis il faut que ce soit a date, [pour] nous autres, c'est

trés important. Je sais que lui [ce patient] il n'a pas de réanimation... c'est

important pour nous autres ¢a. (...) St le patient peut étre transférable aux soins
[intensifs] ou non, c'est important que je sache ¢a. '

Paramédicale : [Le NIT] me donne une idée de comment j aborde la famille. Si
[la patiente] a un NIT a 4 et qu’elle est mourante, ¢a c’est bien bien différent
dans I'attitude que je vais avoir que si elle a un NIT a 1.

En outre, plusieurs professionnels ont mentionné que la feuille de NIT n’est pas facile &

comprendre pour certains professionnels non médecins et que le NIT ne leur donne pas

I"information dont ils ont besoin pour ajuster leurs interventions avec les choix du patient.
Infirmiére : I, c'est quoi? 5 c'est quoi? Il faut que je lise c'est quoi. (...) Mais il
Sfaudrait que ce soit ... plus clair.

Paramédicale : [Le NIT] ¢a dit un peu l'idée du patient, mais ¢a ne dit pas s'il a
le goiit de passer huit semaines en thérapie, tu sais, pour atteindre [un certain
niveau d’Jautonomie.
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Pour terminer, 1’environnement influence la communication entre professionnels &
plusieurs niveaux. Au niveau socio-culturel, des barriéres semblent nuire a la
communication, comme la barriére du langage meédical qui isole certains professionnels ou

la barricre sociale qui les intimide face aux médecins.

Paramédicale : J'y vais avec mes limites, puis ma limite présentement, c’est que
Jje ne communique pas moi avec le médecin, j'ai comme... peur... (...). C’est les
mots, on a une limite, ca prend un langage pour pouvoir communiquer au
médecin, pour pouvoir communiquer a ['équipe multi. On n’a pas le langage,
comment tu veux communiquer ?

Quant a I'environnement légal, outre I’excés de documents écrits, certains professionnels
hésitent a partager leurs perceptions de fagon écrite avec les autres professionnels de peur
de transgresser les limites régies par leur ordre professionnel. L’échange suivant témoigne

de cette réalité.

Infirmicre A : Non, selon notre code des infirmiéres, on n’a pas le droit
[d’écrire des perceptions].

Infirmiére B : C’est des perceptions

Paramédicale : On peut mar