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RESUME

Laugmentation du nombre de patients vus en clinique dans un cen-
tre de cancérologie du Canada est venue nuire a loffre d'un ensei-
gnement de qualité sur la chimiothérapie pour les patients et leur
famille. Le département de gynéco-oncologie a cerné plusieurs obsta-
cles a la transmission d’'un enseignement complet et opportun. Une
fois le diagnostic de cancer tombé, laccés a lenseignement, lefficac-
ité€ de linformation transmise par écrit, les contraintes de temps des
infirmiéres et l'absence d’uniformité dans la prise en charge des effets
secondaires figurent parmi les obstacles relevés. Une équipe interdis-
ciplinaire sest donc rassemblée pour revoir les pratiques denseigne-
ment actuelles et se pencher sur le programme d'enseignement aux
patients afin de développer, conjointement, des stratégies pour régler
ces problémes. Cet article décrit les étapes ayant mené & I'élabora-
tion, par le personnel infirmier, d’'une formation sur la chimiothéra-
pie (protocoles courants) destinée aux patients atteints de cancers
gynécologiques et visant a aider les patients et les soignants a mieux
se préparer aux séances de chimiothérapie, d calmer lanxiété et d
savoir comment gérer les effets secondaires liés au traitement.
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INTRODUCTION

La Société canadienne du cancer (2015) estime qulenvi-
ron 196 900 Canadiens ont recu un diagnostic de cancer
en 2015. Parmi ces personnes, quelque 10 508 étaient touchées
par un cancer gynécologique. Ces taux d’incidence ont été rele-
vés dans notre centre de cancérologie. En 2011, le centre de
cancérologie a rencontré pres de 700 patients a qui on venait
de diagnostiquer un cancer gynécologique, comparativement
a 494 en 2001 (Registre du cancer, 2016). Cette hausse de
patients, dans un contexte de soins ou les demandes d’ensei-
gnement sont nombreuses et le temps, limité, est venue com-
promettre la capacité des infirmiéres a s’investir aupres des
patients et a leur prodiguer l'enseignement nécessaire en con-
sultation externe.

Or, les protocoles de traitements utilisés pour les cancers
gynécologiques comprennent de la chimiothérapie, seule ou
combinée a de la radiothérapie — des traitements complexes
qui exigent beaucoup des patients. Lobservance des proto-
coles, entre autres, est plus difficile sans avoir re¢u une bonne
formation et préparation. Les infirmiéres certifiées en oncolo-
gie détiennent l'expertise requise pour transmettre les connais-
sances nécessaires aux patients et aux soignants (Association
canadienne des infirmiéres en oncologie (CANO/ACIO),
2006), car leur pratique est guidée par les normes établies
par 'ACIO. Les normes de pratique de ’ACIO mandatent les
infirmiéres spécialisées en oncologie pour transmettre aux
patients et aux soignants I'information relative aux protocoles
de traitement, a la gestion des effets secondaires et aux straté-
gies d’adaptation (CANO/ACIO, 2006).

Dans les cliniques gynécologiques, les infirmiéres éprou-
vaient des difficultés a transmettre un enseignement complet
aux patients en rai son des contraintes de temps doublées de
la forte anxiété des patients ayant recu un diagnostic récent et
des craintes associées au début de la chimiothérapie (Askren,
2013; Dalby et al., 2013; Sheldon, 2008). La problématique se
traduisait par un nombre croissant d’appels téléphoniques de
patientes aux infirmieres en oncologie au sujet des effets sec-
ondaires, de la prise d’'antiémétiques, des séances de chimio-
thérapie ou des raisons justifiant une visite aux urgences. Les
préoccupations grandissantes des patients combinées a l'aug-
mentation de leur nombre affectaient directement la capac-
ité des infirmiéres a s’investir dans un enseignement global
au patient et dans sa prise en charge. Une formation sur la
chimiothérapie en gynécologie oncologique, dirigée par des
infirmiéres, a donc été congue pour remédier a la situation.
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Dans cet article, les auteures présentent les étapes de dévelop-
pement de la formation, le programme d’enseignement, ainsi
que l'apport du programme.

CONTEXTE

Plusieurs publications ont fait état des obstacles reliés a la
prestation de soins et a 'enseignement relatif au traitement
prodigué aux patients atteints de cancer (Askren, 2013; Chelf
et al., 2001; Dalby et al., 2013; Malone, 2007; Portz et Johnston,
2014; Williams et Schreier, 2004). Parmi ces obstacles, notons :
la difficulté a trouver le moment opportun pour prodiguer l'en-
seignement au patient une fois le diagnostic tombé (Malone,
2007; Williams et Schreier, 2004), l'efficacité du matériel écrit
(Williams et Schreier, 2004; Chelf et al. 2001; Dalby et al.,
2013), les contraintes de temps auxquelles les infirmiéres font
face (Askren, 2013), et le manque d'uniformité dans I'approche
de prise en charge des effets secondaires (Portz et Johnston,
2014). Ces obstacles rapportés dans la littérature refletent
ceux auxquels se butent les infirmiéres de notre centre de
cancérologie.

Malone (2007) ainsi que Williams et Schreier (2004) sig-
nalent que les patients ressentent de I'anxiété au moment ol
ils apprennent qu’ils ont un cancer et qu’ils subiront une chi-
miothérapie. Ils peuvent se sentir facilement dépassés par les
événements et incapables de comprendre ou retenir I'informa-
tion en lien avec les effets secondaires et la routine associés a
la chimiothérapie. Lorsque cela se produit, les patients se ren-
dent inutilement aux urgences (Mann, 2011). Ils peuvent aussi
ne pas reconnaitre les symptdémes dangereux potentiels et
consulter une fois ces symptomes exacerbés (Schofield, 2008;
D’Amato, 2008), au risque d'interrompre le plan de traitement
et de nuire a son efficacité (D’Amato, 2008).

Dans notre centre de cancérologie, les patients rencon-
trés en consultation externe sont systématiquement informés
de leur diagnostic et de leur plan de traitement, qu’il s’agisse
d'une chirurgie gynécologique ou d'une procédure de diag-
nostic. Les infirmiéres en oncologie ont remarqué l'incapacité
de plusieurs patients a retenir dans ce contexte I'information
concernant le début des traitements de chimiothérapie. Les
patients appellent a plusieurs reprises apres avoir regu leur
premiere dose de chimiothérapie afin d'obtenir (de nouveau)
des explications sur les effets secondaires, les médicaments et
le calendrier de chimiothérapie.

Divers éléments affectent l'expérience des patients atteints
de cancer : I'important sentiment d’anxiété et de bouleverse-
ment, associé a la capacité du patient a assimiler des informa-
tions au sujet du cancer, en plus du matériel denseignement
souvent rédigé dans un niveau de lecture bien plus avancé que
celui rencontré chez la plupart des patients (Portz et Johnston,
2014; Williams et Schreier, 2004; Chelf et al., 2001; Dalby et al.,
2013). Les infirmieres utilisent régulierement des feuillets d'in-
formation sur la chimiothérapie pour revoir les effets secon-
daires du traitement avec le patient et le soignant. Cependant,
selon Williams et Schreier (2004), ces outils denseignement
ne sont pas souvent rédigés dans un niveau de lecture acces-
sible a tous. Plusieurs auteurs font remarquer que ce matériel
devrait étre écrit en langage clair et correspondant a un niveau
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de lecture de 6e année ou moins, puisque les patients n'ont pas
tous les mémes capacités de lecture (Chelf et al., 2001; Dalby
et al., 2013; Doak, Doak et Root, 1996).

Le manque de temps constitue un autre obstacle de taille
dans la prestation denseignement au patient qui regoit des
traitements de chimiothérapie. Une enquéte menée par
Askren (2013) a indiqué que les infirmiéres étaient assail-
lies par de nombreuses demandes au travail et que cela affec-
tait considérablement le temps consacré a l'enseignement au
patient. Askren (2013) a rapporté I'incapacité des infirmieres a
compléter I'enseignement au patient, et cela en raison du nom-
bre tres élevé de patients 2 voir, au fait que plus d'une heure
soit nécessaire pour transmettre I'enseignement aux patients
nayant jamais eu dexpérience liée a la chimiothérapie, et
que les patients se sentent dépassés par l'excés d’information
recue. S’ensuivit une évaluation plus poussée des patients et
des soignants concernant la pertinence et l'utilité de I'infor-
mation transmise. Ce sondage a révélé que l'enseignement
donné sur la gestion des symptomes était considéré comme
insuffisant (Askren, 2013), ce qui peut entrainer une mauvaise
prise en charge des symptémes, de hauts niveaux d’anxiété et
une incapacité a faire face a la situation vécue (McCaughan et
McKenna, 2007).

Le manque de temps pour 'enseignement aux patients était
devenu habituel pour les infirmiéres en gynéco-oncologie en
consultation externe, et le temps pris pour transmettre aux
patients et soignants l'information relative a la chimiothéra-
pie affectait les autres tiches infirmiéres dans la clinique. Ces
pressions temporelles affectaient la productivité de l'enseigne-
ment, plus encore lorsque les patients étaient déja angoissés.
Bien souvent, les infirmiéres devaient fournir l'enseigne-
ment 2 deux et méme trois patients n’ayant jamais recu de
chimiothérapie en plus de s'occuper d'une clinique de vingt-
cinq patients, tout cela en trois heures et demie.

Les infirmiéres en gynéco-oncologie ont également
souligné que la prise en charge de certains effets secondaires
n'était pas uniforme. De fait, chaque infirmiére utilisait sa pro-
pre méthode pour soulager les effets secondaires, occasion-
nant de la confusion chez les patients qui demandaient de
l'assistance. L'importance d’'une approche standardisée lors
d’'une premiere séance d’'information sur la chimiothérapie
a été présentée dans les travaux de Dalby et collegues (2013).
Léquipe de Dalby s’est mobilisée pour améliorer les soins aux
patients et la satisfaction du personnel avec I'utilisation d'une
liste de controle, de matériel d'éducation et de méthodes den-
seignement standardisés.

Afin de régler ces problémes, les infirmiéres en gyné-
co-oncologie ont collaboré avec le programme d’éducation aux
patients afin d’explorer comment tirer parti des programmes
denseignement existant déja a linterne. Lun de ces pro-
grammes consistait en une formation générale sur la chimi-
othérapie destinée aux patients et aux soignants. Le contenu
de cette formation était large et développé pour des patients
touchés par différents types de cancers et traités par toutes
sortes de protocoles de chimiothérapie. Une évaluation de
cette formation en 2011 a montré qu'elle amenait une baisse
d’'anxiété des patients, mais une hausse chez les soignants



(Papadakos, 2010). Dans leurs réponses aux questions ouvertes
de I'évaluation, les patients et les soignants expliquaient que
le programme de formation couvrait trop large, et qu’il serait
préférable d'obtenir un enseignement adapté au type de cancer
et aux protocoles de chimiothérapie qui s’y appliquent. Ils ont
également signalé que les renseignements fournis étaient trop
vastes et souvent non applicables a leur situation (Papadakos,
2010). II a donc été décidé de développer une formation sur la
chimiothérapie pour les cancers gynécologiques.

Elaboration d’un programme sur mesure

Afin de justifier la mise en place d'un enseignement
adapté a la chimiothérapie gynécologique, les infirmieres
ont consulté les données provenant du systeme d’informa-
tion sur les patients en oncologie (OPIS) au centre de can-
cérologie. Selon ces données, environ 250 patients auraient
re¢u un nouveau régime thérapeutique en 2010 (OPIS, 2010).
Ces résultats avaient entrainé des analyses plus poussées
en 2011 : chaque infirmieére en gynéco-oncologie a alors com-
pilé les parametres de sa pratique personnelle en recensant
pendant un mois le nombre de nouvelles séances denseigne-
ment données aux patients, le temps consacré a cet enseigne-
ment, et le nombre d’appels téléphoniques subséquents se
rapportant a la chimiothérapie (effets secondaires, médication,
calendriers, etc.).

On a ainsi pu constater quen avril 2011, 37 patients avaient
commencé un nouveau protocole de traitement. En se basant
sur le temps consacré a I'enseignement aux patients rapporté
par les infirmiéres, on a évalué que la durée moyenne passée
avec chaque patient était de vingt minutes. La charge de travail
était divisée entre une infirmiére en gynéco-oncologie a temps
partiel et six autres a temps complet. Lorsque la langue était
une barriére et nécessitait la présence d'un interprete, 'ensei-
gnement sur la chimiothérapie était beaucoup plus long.

La rencontre de 20 minutes par patient a été jugée insuf-
fisante, compte tenu du nombre d’appels passés pour obte-
nir des précisions. Les registres des appels téléphoniques
des patients ont été étudiés, pour révéler que plusieurs de ces
requétes quotidiennes visaient a obtenir des clarifications sur
ce qui avait été enseigné durant la séance de 20 minutes. En
avril 2011, les infirmieres ont noté les parametres des types
d’appels suivants : effets secondaires, médication et calen-
driers de traitement. Sur les 168 appels faits, 139 avaient trait a
la gestion des symptomes, 6 a la prise des médicaments et 23 a
I'horaire des rendez-vous. La nature des appels téléphoniques
a indiqué que la plupart des patients ne se souvenaient pas des
informations données en lien avec la gestion des symptémes,
la médication et la logique des rendez-vous attribués. Pres de
83 % des appels étaient associés au contrdle des symptomes
(questions a propos de nausées, vomissements, constipation,
douleurs osseuses, fievre ou neuropathies, surtout).

Les conclusions ont été présentées au groupe de
gynéco-oncologie, avec la proposition délaborer une forma-
tion sur la chimiothérapie en gynécologie oncologique visant
a améliorer les connaissances des patients et des soignants
pour pouvoir diminuer le nombre d’appels téléphoniques
destinés aux infirmiéres. Le personnel infirmier et médical
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s’est entendu sur les protocoles courants de chimiothérapie a
enseigner et I'uniformisation de la prise en charge des effets
secondaires. Un consensus a été atteint pour prioriser les
trois protocoles les plus communément proposés aux patients
ayant un cancer gynécologique : Carboplatine, Paclitaxel et
Cisplatine. Les médecins ou les infirmiéres devaient identifier
tous les patients n’ayant jamais recu de traitement de chimio-
thérapie, qui assisteraient a la séance d’'information une
semaine avant d’amorcer leur traitement. Les patients ont été
obligatoirement inscrits a cette séance préalable sur la chimio.

Il a été décidé que I’enseignement serait assuré par une
infirmiére spécialisée en oncologie et possédant une expertise
en gynéco-oncologie, au sein de petits groupes réunissant des
patients et des soignants (Keller, 2006). Le programme d’ensei-
gnement se concentre sur quatre objectifs : 3 quoi s’attendre
pendant les visites, comment gérer les effets secondaires, com-
ment gérer ses émotions, et comment la famille et les amis
peuvent aider.

En plus d'une formation d'une heure, des guides proto-
colaires de chimiothérapie ont été développés. Ces guides
ont été élaborés en utilisant un niveau de lecture de 6° année
afin d’accroitre la rétention des informations transmises pen-
dant la séance. Par exemple, le guide renseigne sur la facon
de prendre des antiémétiques et sur les raisons devant pous-
ser a contacter une infirmiére en oncologie ou a se rendre aux
urgences (Malone, 2007; Dalby et al., 2013). Les infirmiéres en
gynéco-oncologie ont collaboré avec les oncologues ainsi que
le programme d‘éducation aux patients afin de créer ces res-
sources ainsi que la présentation de type PowerPoint utilisée
pendant la formation.

RESULTATS

De janvier 2012 a décembre 2015, 538 patients et 506 soi-
gnants ont assisté a la formation. De plus, plusieurs membres
du personnel (infirmieres, coordonnateurs de rendez-vous,
pharmaciens, travailleurs sociaux, infirmieres gestionnaires et
autres membres du corps médical) se sont joints occasionnel-
lement a la classe. Bien qu’aucune mesure d'évaluation n’ait été
prise a proprement parler, les infirmiéres ont observé depuis
la mise en place de la formation une diminution marquée du
nombre d’appels en lien avec les médicaments utilisés pour la
chimiothérapie, les effets secondaires et les rendez-vous. Nous
pensons que cela prouve bien que le temps consacré a 1'édu-
cation des patients et des soignants a propos des traitements,
lors d’une rencontre prévue a cet effet, a amélioré la gestion
du temps en consultation externe et permet doffrir des soins
mieux personnalisés pour ces patients. Les évaluations com-
plétées par les patients et les soignants a la fin de chaque for-
mation le montrent puisque de nombreux témoignages de
patients reconnaissent la nécessité de ce projet mené par le
corps infirmier.

« « Le cours est une trés bonne idée. C’est mieux que de
seulement recevoir des documents... Savoir a quoi s’attendre
est plus sécurisant que de ne pas le savoir. En comprenant
que je pourrai obtenir toute 'aide et les conseils nécessaires
pendant cette épreuve, je me sens rassurée. »

« « Linformation transmise a été tres utile, elle m’a aidée a
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surmonter I'inconnu et mes peurs. »

* « Atmosphere détendue et rassurante. La formatrice m’a fait
me sentir a I'aise pour poser mes questions. »

- Les témoignages des soignants allaient dans le méme sens :

+ « Les formatrices ont fourni des éléments tres instructifs
et ont répondu aux questions. En tant que membre de la
famille, cela m’a aidé a répondre a certaines questions
qui me tracassaient. Je suis content d’avoir assisté a cette
séance. »

« « Je pense qu’il est trés important que le soignant
puisse prendre des notes pour le patient. Il y a beaucoup
d’information a assimiler. L’animatrice était trés renseignée
et s’exprimait bien. »

o « Je crois qu'il est trés bénéfique pour le patient détre
accompagné d'un membre de sa famille (une personne qui
demeure avec lui). »

De ces évaluations ressort 'importance d’adapter l'infor-
mation en fonction des différents groupes de patients. Pour ce
faire, il fallait mieux développer le programme de formation
afin que les protocoles de chimiothérapie soient traités séparé-
ment. Auparavant, tous les patients traités par chimiothérapie
recevaient la méme formation, sans égard au protocole de trai-
tement qu’ils vivraient. Par exemple, une infirmiere pouvait
enseigner aux patients traités au Carboplatine et au Paclitaxel,
ou qui subissaient un traitement concomitant de Cisplatine
et de radiothérapie lors d'une seule et méme rencontre. Les
patients ont indiqué que cette méthode de transmission de
I'information créait de la confusion chez eux. Les infirmieres
ont alors décidé doffrir des formations séparées et spécifiques
au protocole de traitement. Actuellement, trois formations sur
la chimiothérapie d'une heure chacune sont données par le
personnel infirmier :

« Chimiothérapie intraveineuse a base de Paclitaxel et de
Carboplatine (une fois par semaine)

« Chimiothérapie intrapéritonéale a base de Cisplatine et de
Paclitaxel (une fois par deux semaines)

. Traitement concomitant de radiothérapie et de chimiothéra-
pie a base de Cisplatine (une fois par deux semaines)

Le groupe de gynéco-oncologie a fait en sorte que l'ensei-
gnement aux patients n‘ayant jamais subi de chimiothérapie
devienne une « norme de soins ». De plus, le nouveau person-
nel et les étudiants en soins infirmiers doivent obligatoirement
assister a la formation, ce qui leur permet de comprendre l'in-
formation transmise aux patients et de prodiguer des soins
uniformes. La formation portant sur 'oncologie gynécologique
a créé un précédent au sein d’autres groupes du centre de
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cancérologie, les amenant a uniformiser leur approche d’ensei-
gnement aupres de leurs différents groupes de patients.

NOUVELLES INITIATIVES

Avec le succes retentissant de la formation, plusieurs nou-
velles initiatives sont considérées pour continuer a améliorer
le concept. Nombre de ces initiatives se fondent sur les rétro-
actions des patients et des soignants. Les projets suivants sont
examinés :

« Créer des séries vidéo pour faire ressortir ce qui caractérise
les autosoins lors d'une chimiothérapie

+ Rendre tout le matériel disponible sur Internet pour les
patients et les soignants

« Traduire toutes les ressources dans les principales langues
parlées au centre de cancérologie

+ Elaborer des guides de protocoles chimiothérapeutiques
pour les différents types de cancers gynécologiques

« Concevoir une trousse d’informations a 'intention des soi-
gnants axée sur le « Stress des soignants »

« Développer une version en ligne de la formation afin d’uni-
formiser 'enseignement et d’en faciliter I'acces aux patients
qui demeurent a l'extérieur de la ville

« Développer une version en ligne de la formation pour le per-
sonnel afin d'uniformiser l'enseignement offert aux patients
et a leurs soignants.

CONCLUSION

La formation sur la chimiothérapie en gynécologie
oncologique dans notre centre de cancérologie a permis d’offrir
une approche éducative uniforme aux patients qui recoivent
leur premier traitement de chimiothérapie en consultation
externe. Ce projet, mené par le personnel infirmier, a permis
détablir une trajectoire d’autonomisation des patients et des
soignants qui, avec de nouvelles connaissances et une confi-
ance personnelle renouvelée, peuvent ressentir moins d’anx-
iété pendant le traitement. La formation sur la chimiothérapie,
donnée par des infirmieres, est conforme aux normes de pra-
tique de I'’ACIO en ce qui a trait a la relation thérapeutique
basée sur le soutien, a la gestion des symptomes du cancer,
aux effets secondaires du traitement et a I'enseignement et a
l'encadrement (ACIO, 2006). Depuis le début de la formation,
les infirmiéres ont affirmé recevoir moins d’appels télépho-
niques au sujet de la chimiothérapie. Par ailleurs, la création
de cette formation fournit une plateforme pour concevoir d’au-
tres programmes d’enseignement axés sur différents sieges de
la maladie, et pouvant étre offertes de diverses facons.
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