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Apercu

Les objectifs de soins d’une personne (ODS) correspondent a
ses priorités et attentes générales en matiere de soins de santé;
ils sont fondés sur ses valeurs personnelles, ses souhaits, ses
croyances et sa perception de la qualité de vie, ainsi que sur ce
gu’elle qualifie de significatif et d'important. Il pourrait s’agir
par exemple de guérir la maladie, de prolonger la vie, de
soulager la souffrance, d’optimiser la qualité de vie et de
maintenir le contréle. Une personne peut avoir plusieurs
objectifs. Une discussion sur les ODS porte sur le contexte
clinique actuel et permet de s’assurer que la personne obtient
le meilleur soutien possible tout au long de son parcours de
soins. Ces discussions axées sur les valeurs visent a assurer une
compréhension exacte de la maladie et des options de soins (ou
de traitement), afin que la personne (ou son mandataire
spécial) dispose de I'information nécessaire pour donner ou
refuser son consentement aux soins (ou au traitement). Ces
discussions menent souvent a I’élaboration d’un plan de
traitement ou de soins. Les facteurs entravant et facilitant les
discussions relatives aux ODS sont répertoriés a 'annexe A.
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Syntheése des données

Moins du tiers des personnes atteintes d’un cancer de stade avancé ont eu une discussion sur les
ODS avec leur équipe.’?

Lorsque des discussions ont lieu, les taux de documentation varient de 6 % a 20 %.>*

Les personnes atteintes d’une maladie grave préferent participer activement a la planification des
soins.>™®

Les personnes atteintes d’un cancer de stade avancé souhaitent avoir des discussions franches
avec leurs cliniciens au sujet de leur pronostic et de leurs préférences en matiere de soins, de
préférence au début de la maladie.® ™!

Les personnes atteintes d’un cancer sont plus susceptibles de recevoir des soins conformes a leurs
préférences lorsqu’elles ont eu une discussion sur les ODS avec leur médecin et sont plus
susceptibles d’opter pour des soins axés sur les symptdmes en cas de pronostic défavorable.!>13
Il existe peu de modeles de documentation des ODS dans les centres de cancérologie.

Modeéle de discussions relatives aux ODS

L’approche décrite ci-dessous est adaptée du module d’apprentissage en ligne sur les ODS, du
Consensus Guideline on Patient-Clinician Communication (Lignes directrices de consensus sur la
communication patient-clinicien) de I’American Society of Clinical Oncology®® et du Serious lliness Care
Program (Programme de soins dans les cas de maladie grave) d’Ariadne Labs®®. De plus, vous trouverez
dans le présent document :

des exemples de phrases pour vous aider a renforcer vos compétences de discussion sur les
0Ds;

un aide-mémoire contenant cing messages-guides a placer sur votre bureau ou dans vos notes;

un modele de documentation qui peut étre numérisé dans le dossier médical électronique
(DME) ou utilisé pour créer un modele de note normalisé dans le systéme DME;

Nous vous encourageons a étudier ces ressources et a les adapter ou a les utiliser selon vos besoins.
Nous vous encourageons également a travailler avec des animateurs expérimentés et formés sur la mise
en pratique des compétences, sur des scénarios de jeux de role dérivés de I'expérience et sur
I’observation directe des entretiens cliniques.
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Discussions relatives aux ODS — Structure, déroulement et
formulation suggérée

PREPARATION

e Assurez-vous d’avoir tous les renseignements dont vous avez besoin pour mener un entretien
efficace :
0 le diagnostic et le pronostic;
0 les incertitudes sur le diagnostic ou le pronostic, y compris les options d’examens plus
approfondis;

0 les options de traitement ou de gestion de la maladie, y compris la possibilité de ne
prendre aucune mesure;
0 la nature de chaque option, les éléments qu’elle impliquerait et le résultat probable;

0 les avantages potentiels, les dangers, les incertitudes et la probabilité de réussite liés a
chaque option, y compris la possibilité de ne prendre aucune mesure.

e Guidez la personne dans sa prise de décisions :

0 Veillez a I'objectivité des renseignements que vous communiquez au sujet des options de
soins et de traitement.

0 Soyez conscient de la fagon dont vos préférences pourraient influencer les conseils que
vous donnez et les formulations que vous utilisez.

e Identifiez les participants a la conversation :

0 Suggérez l'inclusion du mandataire spécial, pour le préparer aux futures prises de
décisions, si nécessaire.

0 Suggérez la participation de la famille ou de I'aidant afin de favoriser une compréhension
commune.

0 Prévoyez le recours a un interprete médical, s’il y a lieu.

e Prévoyez suffisamment de temps pour communiquer des renseignements et répondre aux
questions :

0 Ces discussions devraient étre intégrées a la plupart des interactions cliniques a mesure
qgue la maladie progresse et que les options de traitement changent.

0 Dans certains cas, il peut étre plus approprié d'organiser une consultation ou une réunion
prévue avec un temps dédié (p. ex., a la fin de la clinique) a I'approfondissement de la
discussion.

e Envisagez d’adopter une approche d’équipe en matiére d’ODS :

0 Veillez a la cohérence des messages.

0 Veillez a ce que les réles soient clairs.

= Un médecin ou le personnel médical auxiliaire (p. ex., infirmier praticien,
omnipraticien en oncologie) peut évaluer le niveau de compréhension de la
maladie et faire part de son pronostic.

= Le reste de la conversation peut étre animé par d’autres membres de I'équipe.

e Les personnes recevant les soins ne doivent faire I'objet d’aucune discrimination en fonction de
leur sexe, leur orientation sexuelle, leur statut socioéconomique, leur lieu de résidence, leur age,
leur milieu (y compris leurs antécédents culturels, linguistiques, ethniques et religieux auto-
identifiés) ou leur handicap.

e Au début de la consultation, établissez un ordre du jour. Exemple : « Qu’espérez-vous apprendre
aujourd’hui sur votre cancer (ou vos soins et traitements)? »

e Sil'objectif de la discussion est de veiller a la compréhension de la maladie :
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O « J'espéere que nous pourrons parler de I’évolution de votre cancer et de ce que cela
signifie pour votre santé en général. Cela vous conviendrait-il? »

Si I'objectif est d’informer ou d’obtenir le consentement pour les soins ou le traitement :

0 « Jailes résultats des [examens, imagerie] que vous avez effectués hier. » Etes-vous prét
a parler de vos résultats? » et « Aimeriez-vous savoir ce que cela signifie? »

0 « Comme nous en avons discuté lors de notre derniére rencontre, il serait bon d’établir
ensemble un plan de soins. Nous n’avons pas a prendre de décisions aujourd’hui, mais je
pense qu’il est temps d’entamer cette conversation et d’inclure [le mandataire spécial, la
famille, I'aidant] dans nos discussions. Cela vous conviendrait-il? »

0 « Ces discussions sont un élément important des services de soins que nous offrons a tous
nos patients. »

ANALYSE DE LA COMPREHENSION DE LA MALADIE

Evaluez sa compréhension de la maladie pour savoir d’ou part le patient. Il ne s’agit pas
seulement d’évaluer sa compréhension de sa situation clinique, mais également de connaitre ses
sentiments et de ce que cela signifie dans le contexte de sa vie.

Commencez par poser des questions neutres, ouvertes et approfondies. Exemple : « Dites-moi ce
que vous savez au sujet de votre cancer.... (PAUSE).

Ensuite, encouragez la personne a vous en dire plus en écoutant ce qu’elle dit et en posant des
questions plus précises. « Vous avez raison au sujet du [traitement] — dites-m’en plus sur ce que
vous savez au sujet des raisons pour lesquelles nous utilisons ce [traitement]. »

Demandez-lui si elle souhaite en savoir plus sur le pronostic. Exemple : « Les personnes atteintes
d‘un cancer pensent souvent a I’avenir et a ce a quoi il pourrait ressembler. Est-ce une chose a
laquelle vous pensez? »

Profitez du silence qui suit pour lui laisser le temps de traiter I'information et d’explorer ses
pensées et ses sentiments. Résistez a la tentation de finir une phrase ou d’exprimer ses pensées a
sa place.

Permettez-lui de réfléchir a ses propos et de les confirmer en paraphrasant et en reformulant ses
sentiments et ses mots. Voici quelques exemples : « Cela a été une période difficile pour vous et
votre famille, et vous avez fait face aux difficultés de cette maladie avec beaucoup de courage. »
ou « Je vous entends dire que vous ne savez pas quoi faire désormais... »

INFORMATION —DIAGNOSTIC ET PRONOSTIC

Communiquez les renseignements de facon claire et succincte en utilisant des termes simples et
non techniques.

Donnez I'information en « petites quantités » en utilisant une a deux phrases pour chacune
d’entre elles. Restez simple.

Faites régulierement des pauses pour que la personne ait le temps d’assimiler ce qui a été dit
(silence de soutien).

Attendez que la personne réponde avant d’en dire plus. Si elle ne dit rien, vous pouvez poser des
questions. Exemple : « A quoi pensez-vous? »

Répondez avec compassion. Exemple : « Vous avez beaucoup de choses auxquelles vous devez
penser » ou « Vous avez I'air de vous sentir dépassé ».

Evitez de minimiser les mauvaises nouvelles ou de changer de sujet.

Ajustez la quantité d’informations en fonction de I'état émotionnel de la personne.
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e Vérifiez son niveau de compréhension a I'aide d’une méthode d’explication inversée
(http://teachback.org/)

e Affirmez votre engagement envers elle. Exemple : « J’ai pour mission de vous aider a obtenir les
meilleurs soins possible. »

e Discutez de la signification des conditions. Exemples : « D’aprés mon expérience, les personnes
dans votre situation [discutez de la trajectoire de la maladie] » ou « Nous devons nous préparer a
la possibilité que [précisez la préoccupation] »

e Le cas échéant, aidez le patient a trouver d’autres sources de soutien. Exemple : « D’autres
personnes dans votre situation ont trouvé utile de parler a un travailleur social. Je peux vous
orienter vers un travailleur social spécialisé dans le soutien aux personnes atteintes d’un cancer. »
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INFORMATION — OPTIONS DE SOINS ET DE TRAITEMENT

Concentrez-vous sur ce qui peut étre fait.

Clarifiez les objectifs des soins et du traitement afin que la personne (ou son MS) comprenne les
issues probables. Exemple : « Ce traitement vise a [vous guérir (faire disparaitre votre cancer),
prolonger votre vie, vous donner plus de temps, améliorer votre qualité de vie]. »

Discutez de la fréquence et de la nature des visites a la clinique et/ou des séjours a ’hépital, y
compris leur durée. Exemple : « Cela nécessitera [#] visites a la clinique d’une durée de [durée de
chaque visite]/ [#] jours d’hospitalisation/déplacements vers [lieu]. »

Discutez des avantages et du fardeau potentiels. Exemple : « Ce traitement peut vous aider a
[bénéfices] mais vous pourriez aussi ressentir [symptémes, effets secondaires]. »

Discutez de la probabilité de réussite du traitement ou des soins, des risques et des incertitudes
pour chaque option. Exemple : « Il est également important que vous sachiez que [probabilité de
réussite, incertitudes, risques]. »

Discutez d’autres options, y compris du fait de ne prendre aucune mesure. Exemples : « Vous
pourriez également envisager [d’autres options de traitement/soins] » et « Si vous décidez de ne
pas recevoir de traitement, [parcours sans traitement]. »

Insistez sur le fait qu’il ne sera pas livré a lui-méme, peu importe le traitement choisi. Exemple :
« Je veux que vous sachiez que nous prendrons soin de vous et que nous ferons tout ce qui est en
notre pouvoir pour agir dans votre intérét fondamental. »

REPONSE AUX EMOTIONS

Reconnaissez et nommez les émotions. Exemples : « Vous semblez triste aujourd’hui » et « Aidez-
moi @ comprendre ce que vous ressentez au sujet de ce dont nous avons discuté »

Utilisez des déclarations de collaboration et de soutien. Exemple : « Je sais que vous avez traversé
des moments difficiles et je veux faire tout mon possible pour vous aider a vous sentir mieux. »
Utilisez le silence comme temps de réflexion.

Faites preuve de compassion.

Faites face aux réactions émotionnelles dans la salle.

DETERMINATION DES OBJECTIFS ET DES VALEURS

Découvrez ce qui I'inquiete. Exemple : « Quelles craintes (inquiétudes) ou préoccupations avez-
vous au sujet de votre cancer et de votre santé en général? »

Déterminez les renseignements dont il a besoin pour prendre des décisions. Exemple : « De quels
renseignements avez-vous besoin pour prendre des décisions au sujet de vos soins ou de votre
traitement? »

Découvrez ses objectifs, ses valeurs, ses espoirs et ses priorités. Discutez avec lui de la perception
gu’il a de la qualité de vie et de ce qui lui importe pour I'avenir. Exemples :

0 « Qu’espérez-vous de ce traitement? » et « Qu’est-ce qui est le plus important pour vous?
Qu’est-ce qui donne un sens a votre vie? Selon vous, a quoi ressemble une bonne
journée? »

0 « Quels symptomes, effets secondaires ou situations auriez-vous du mal a gérer? »

0 « Etes-vous prét a surmonter ces symptdémes, effets secondaires ou situations pour
atteindre les objectifs qui vous importent? »

0 « Qu’est-ce qui vous donne de la force lorsque vous pensez a I’avenir? »
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Découvrez comment la culture, la religion ou les croyances d’une personne peuvent influencer
ses décisions ou ses préférences en matiere de soins. Exemple : « Comment votre foi ou vos
croyances influent-elles sur vos décisions en matiére de soins (et de traitement)? »

Aprés avoir clarifié les valeurs, déterminez les objectifs de soins généraux : Exemple : « Compte
tenu de ce que vous m’avez dit et de ce que je sais de votre maladie, il semblerait qu’il est
désormais important pour vous de [insérer ce que vous avez entendu, p. ex., « vivre plus
longtemps » ou « faire disparaitre les symptémes » ou « un mélange de... »]. Ai-je bien compris? »
Prévoyez que les objectifs et les préférences peuvent évoluer au fil du temps en fonction de
facteurs liés a la maladie et au traitement, ainsi qu’aux changements physiques et émotionnels.
Exemple : « Dans le passé, vous avez exprimé le souhait de poursuivre votre traitement contre le
cancer, mais je peux voir que ce dernier traitement a été dur pour vous. Je me demande si vos
réflexions au sujet du traitement ont changé? »

ETABLISSEMENT D’UN PLAN

Travaillez en collaboration avec la personne (ou son mandataire spécial) pour établir un plan de
soins (ou de traitement) qui répondra a ses objectifs et ses valeurs. Les objectifs et les valeurs
peuvent aider a orienter les discussions sur les recommandations de traitement, mais ils ne
doivent pas servir a restreindre ou limiter les options de traitement.

Résumez la conversation et discutez des prochaines étapes. Exemples :

0 « D’apres ce que vous avez dit, il semblerait qu’il soit dans votre intérét de [proposer des
traitements que vous recommandez]. Qu’en pensez-vous? »

0 « Compte tenu de ce que vous m’avez dit a votre sujet et de ce que je sais sur votre
cancer, je ne crois pas que [les traitements que vous ne recommandez pas] soient
appropriés pour vous en raison de ... »

0 « Nous voulons vous aider a atteindre vos objectifs. Nous pouvons faire différentes choses
pour vous aider a vous sentir mieux. Parlons-en et décidons quelles options vous aideront
a atteindre vos objectifs. »

Consignez la discussion dans le dossier médical. Ces renseignements devraient étre facilement
accessibles ou faire I'objet d’un document particulier (p. ex., résumé post-entretien), plutét que
d’étre enfouis dans une note classique.

Terminez la conversation en affirmant votre engagement. Exemple : « Nous sommes la pour vous
soutenir, vous et votre famille. »

Imprimez une copie du plan pour la personne, son MS, sa famille ou son aidant pour favoriser une
compréhension commune des prochaines étapes.

Revenez régulierement sur cette discussion. Mettez a jour le plan en conséquence.
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Discussions relatives aux ODS — Formulation suggérée pour les
guestions délicates

Compréhension de la maladie/Pronostic : « Je suis en bonne santé. Maintenant vous me dites que
j’ai besoin d’une chimio et d’une opération. Quel effet cela aura-t-il sur mon corps? »

(Observation) Je peux voir a quel point cela peut vous bouleverser alors que vous vous sentez en
santé.

(Banalisation) Bon nombre de personnes atteintes d’un cancer se sentent dépassées par ces
décisions.

(Validation) Il est logique que vous soyez inquiet.

(Etude des émotions) Dites-moi quels sont les effets secondaires du traitement qui vous
inquietent.

(Détermination d’un intérét) Selon vous, quelles fonctions et capacités sont essentielles pour
maintenir une bonne qualité de vie?

Compréhension de la maladie/Pronostic : « Je suis un(e) battant(e), et je vais m’en sortir. »

(Validation) Cette combativité vous aidera dans les moments a venir.

(Espoir) J'espére que nous pourrons arréter ou ralentir la propagation de votre cancer.
(Inquiétude) Cependant, je m’inquiéete de la rapidité de sa propagation.

(Question) Je me demande s’il y a d’autres choses pour lesquelles vous pourriez vous battre si
VOuUs ne parvenez pas a vaincre le cancer.

Compréhension de la maladie/Pronostic : « Quelle sera ma qualité de vie? »

(Espoir) J'espére que nous pourrons vous aider a retrouver une partie de vos forces.

(Inquiétude) Je crains toutefois que vous ne puissiez pas devenir beaucoup plus fort que vous ne
I’étes maintenant.

(Détermination d’un intérét) Parlez-moi des choses que vous pourriez toujours aimer faire méme
si vous ne récupérez pas vos forces.

Attentes inadaptées/Emotions intenses : « Que se passera-t-il ensuite? Est-ce que je vais en
mourir? »

(Souhait) J'aimerais pouvoir vous dire que nous pourrions faire disparaitre ce cancer et que vous
avez encore de nombreuses années a vivre.

(Inquiétude) Je crains toutefois qu’il ne vous reste que quelques semaines ou mois a vivre.
(Observation) Je vois que vous ne vous attendiez pas a cette aggravation rapide.

(Question) Sachant que vous n’avez pas autant de temps que nous I'espérions, pouvons-nous
parler de vos objectifs pour les prochaines semaines?

Attentes inadaptées/Emotions intenses : « Je ne veux pas mourir! Il doit bien exister une autre
option. »
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(Validation) Cela doit étre tres effrayant pour vous.
(Etude des émotions) Aidez-moi & comprendre ce dont vous avez le plus peur.
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(Réconfort/Soutien) Méme si nous n’avons plus d’options a vous proposer, vous continuerez de
recevoir des soins.

(Question) Je me demande si nous pourrions parler de ce que cela signifie pour vous. Qu’est-ce
qui est le plus important a vos yeux compte tenu de I’évolution de la situation?

Attentes inadaptées/Emotions intenses : « On m’a promis une opération. C’est la raison pour
lagquelle j’ai fait de la chimio! »

(Validation) Je suis désolé de vous donner I'impression que nous vous avons laissé tomber. Ca
doit étre trés dur pour vous.

(Souhait) J’aimerais que la situation soit différente. Jaurais aimé que votre cancer réagisse
mieux a la chimio.

(Espoir) Méme si nous ne pouvons pas opérer ou continuer la chimiothérapie, nous pouvons faire
d’autres choses pour vous aider a vous sentir mieux.

Attentes inadaptées/Emotions intenses : « Ce n’est pas possible. Je dois &tre a la maison pour mes
enfants. »

(Réconfort/Soutien) Nous ferons tout notre possible pour vous aider a vivre selon vos souhaits.
(Préparation) Je veux aussi étre honnéte avec vous. Il serait peut-étre préférable pour vous d’étre
hospitalisé car des choses inattendues peuvent se produire.

(Question) Pouvons-nous en parler un peu plus longuement? Je sais que c’est une conversation
difficile, mais il est important que nous ayons un plan de secours en cas de

besoin. .

Réticence a I'arrét du traitement : « Si vous me donniez le traitement, tout irait bien. »

(Détermination d’un intérét) Dites-moi ce que vous espérez tirer du traitement.

(Souhait) J’aimerais pouvoir vous dire que des traitements supplémentaires vous aideraient a
vaincre votre cancer.

(Préparation) Nous faisons désormais face a une situation différente et le traitement ne vous
aidera pas comme il I'a fait auparavant.

(Banalisation) Pour de nombreuses personnes, I'arrét du traitement peut étre vécu comme un
abandon. De nombreuses personnes se sentent mieux et vivent plus longtemps que prévu apres
I'arrét du traitement puisqu’elles ne souffrent plus des effets secondaires et des complications du
traitement.

(Réconfort/Soutien) Nous pouvons faire différentes choses pour vous aider a vous sentir mieux.

Esquive/Résistance : « Me laissez-vous tomber? »

(Réconfort/Soutien) Peu importe les décisions que nous prenons, nous ne vous abandonnerons
jamais. Nous pouvons choisir de nous concentrer sur d’autres éléments importants pour votre
qualité de vie.

(Détermination d’un intérét) Pouvez-vous me dire ce qui est le plus important pour vous dans
votre vie?

Esquive/Résistance : « Tout semble bien aller. Pourquoi devons-nous parler de I'avenir? »
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e (Validation) Je suis heureux de savoir que vous allez bien.

e (Espoir) J’espére que cela durera.

e (Préparation) Je crains qu’a mesure que votre cancer se propage, vous ne vous sentiez pas aussi
bien que maintenant.

e (Réconfort/Soutien) Il serait bon que nous établissions un plan ensemble pour étre préts au cas
ou les choses ne se passent pas aussi bien que nous I'espérons.

Esquive/Résistance : « Je sais que je vais vaincre mon cancer. Pourquoi parler d’'un plan B? »

e (Espoir) Nous avons parlé du plan A aujourd’hui, et j’espere qu’il fonctionnera aussi bien que
prévu.

e (Préparation) Cependant, certains cancers ne réagissent pas a ces traitements.

e (Réconfort/Soutien) Méme si le Plan A ne fonctionne pas comme nous I'espérons, nous
chercherons a vous proposer d’autres options. C’'est pourquoi je souhaite évoquer un plan B.
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Esquive/Résistance : « Pourquoi devons-nous étre pessimistes? Ne pouvons-nous pas nous
concentrer sur le positif? »

e (Validation) Vous avez raison, il est important de se concentrer sur les bonnes choses de la vie.

e (Préparation) Je veux étre prét a vous aider de la meilleure fagon possible lorsque vous ne vous
sentirez pas bien.

e (Question) Je souhaiterais savoir si nous pouvons parler de ce qui est important pour vous pour
nous permettre de nous préparer a vous aider lorsque vous ne vous sentirez pas bien.

Esquive/Résistance : « Je ne souhaite pas vraiment en parler. »

e (Observation) Je vois que c’est difficile pour vous.

o (Etude des émotions) Aidez-moi 8 comprendre pourquoi vous ne voulez pas en parler.

e (Validation) Il doit étre angoissant de penser a votre maladie/a ce qui vous attend/aux résultats
de vos examens.

e (Réconfort/Soutien) J’aimerais en parler avec vous afin que nous puissions planifier la meilleure
facon de vous aider.

Esquive/Résistance : « C'était terrible de voir ma mére souffrir a cause de ses traitements. Je ne veux
pas connaitre ¢a. »

e (Validation) Merci de m’avoir fait part de cette information. Ca a d{i étre trés difficile pour vous.

o (Etude des émotions) Aidez-moi 8 comprendre vos préoccupations.

e (Banalisation) Quand la plupart des gens entendent parler d’une maladie grave, ils pensent
souvent a ce que leurs proches ont vécu, mais il s’agit de votre parcours de soins.

e (Réconfort/Soutien) J’aimerais en parler avec vous afin que nous puissions planifier la meilleure
facon de prendre soin de vous.

Protection : « Je ne peux pas dire a ma famille a quel point je suis malade. »

o (Etude des émotions) Dites-moi ce qui vous inquiéte le plus dans le fait de le dire & votre famille.

e (Validation) Je comprends a quel point il est important pour vous d’étre fort pour eux.

e (Soutien) Je sais qu’il est difficile d’en parler, parce que vous tenez énormément a votre famille.
Cependant, c’est peut-étre le bon moment d’en discuter avec eux.

Protection : « Ne dites pas a ma meére a quel point elle est malade. Elle ne pourrait pas le supporter. »

o (Etude des émotions) Aidez-moi a comprendre pourquoi vous pensez que votre mére ne pourrait
pas gérer cela.

e (Validation) Je comprends vos inquiétudes.

¢ (Information) En méme temps, j’ai I'obligation professionnelle de lui faire part de cette
information si elle le souhaite. Je vais lui demander ce qu’elle veut savoir et prendre les devants.

¢ (Reformulation) Il serait formidable que vous puissiez vous joindre a nous pour cette discussion.
Cela nous permettra de mieux comprendre ce que votre mere veut savoir.

Participation de la famille : « Ma famille décidera de la fagon de procéder. »
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o (Etude) Et si les souhaits de votre famille en matiére de soins sont différents des votres?
Comment pouvons-nous les inclure dans ces conversations tout en nous assurant que vos soins
sont fondés sur ce qui est important pour vous?

Deuil familial : « Je sais qu’elle va aller mieux. »

o (Etude des émotions) Aidez-moi 8 comprendre ce qu’aller mieux signifie pour votre mére.

e (Validation) Il doit étre difficile d'imaginer qu’elle pourrait ne pas survivre a cette maladie.

e (Reformulation) Nous aimerions en savoir plus sur votre mére pour pouvoir bien prendre soin
d’elle.

e (Détermination d’un intérét) Pouvez-vous me dire ce qui est le plus important pour elle dans sa
vie?

Respect des perspectives individuelles, de la religion, de la culture et de la spiritualité

e (Observation) Je peux voir que votre foi ou vos croyances sont tres importantes a vos yeux.

e (Détermination d’un intérét) Quel réle votre foi et vos croyances jouent-elles dans la fagon dont
vous prenez des décisions concernant vos soins?

e (Réconfort) Je ferai tout ce que je peux pour respecter vos souhaits tant que je prendrai soin de
vous.

Discussions relatives aux ODS - Aide-mémoire

Objectifs de soins

1. Que comprenez-vous au sujet de votre maladie (cancer)? Qu’est-ce que cela signifie pour votre
avenir?

2. Quelles sont vos craintes et inquiétudes?
3. Qu’est-ce qui est « le plus » important pour vous?
4. Qu’attendez-vous de votre traitement?

5. Qu’étes-vous prét a accepter ou non?
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Discussions relatives aux ODS — Modele de documentation

RESUME DES OBJECTIFS DE SOINS DATE ETIQUETTE DU PATIENT

Motif de la discussion sur les ODS
Décisions a prendre au sujet du traitement ou des soins Craintes et inquiétudes :

[l Admission/Transfert vers un nouvel établissement 0 Aucune discussion a ce sujet
] Discussion sur le statut de réanimation 0] Aucune crainte ou inquiétude mentionnée
0 Suivi d’'une discussion préalable sur les ODS [l Capacité a prendre soin des autres
0 Echange d’information 0 Etre un fardeau pour les autres
(] Autre [J  Préoccupations concernant le sens de la vie
O Processus d’approche de la mort ou de la fin de vie
Participants a la discussion O Détresse émotionnelle/spirituelle
O Patient [ MS[]Famille/Aidant(s) O Finances
O Equipe d’oncologie (] Professionnels paramédicaux O Réception de traitements non désirés
O Perte de contréle
Quels renseignements ont été fournis? 0 Perte de dignité
[ Diagnostic [l Symptédmes ou effets secondaires
[ Pronostic 0 Autre
- Plusieurs années
- De nombreux mois a quelques années Fonctions/capacités importantes pour le patient :
- Plusieurs mois & un an O Aucune discussion a ce sujet
- Quelques mois ] Aucune fonction ou capacité mentionnée
- Plusieurs semaines & quelques mois 1 AVQ (s’habiller, maintenir son hygiene, aller aux toilettes, se déplacer,
- Plusieurs jours a quelques mois manger)
[J Aucune douleur ou aucun inconfort
-l Approche de. traitement . . . O Interaction avec d’autres personnes
- Traitement agre§5|f pour une guensqn potentielle . 0 Capacité 3 parler
- Des palrcours therapeL{thues plus efficaces pour prolonger la vie O  Capacité & rester conscient de ses actes
ou atténuer les symptémes T Autre

- Les quelques options qui prolongent la vie ou atténuer les
symptdémes

- Soins de soutien seulement - aucun traitement médicamenteux
visant a lutter contre la propagation du cancer

- Radiothérapie pour les symptomes

Jusqu’ou la personne est-elle préte a aller pour voir ses principaux objectifs
respectés? Cela peut nécessiter ’examen des préférences en matiére de
traitements agressifs et/ou de réanimation, s’il y a lieu (p. ex., massages
cardiaques, intubation, ventilation prolongée, etc.)

[ Options de traitement (y compris les médicaments/régimes/soins) (voir la

note dictée pour de plus amples détails)

[] Avantages, risques et effets secondaires attendus des options de

traitements

. e p e s Quelles étaient les conclusions de cette discussion?
Principaux objectifs fixés :

Aucune discussion a ce sujet

Aucun objectif fixé
Etre capable de manger et d’apprécier le goit des aliments
Atteindre un objectif de vie particulier

Etre a son domicile

Etre conscient de ses actions

Respecter les croyances religieuses, spirituelles ou culturelles
Etre indépendant Avis de non-responsabilité : Le présent résumé des objectifs de soins vise
Améliorer et maintenir sa capacité de fonctionnement et sa qualité de uniquement a orienter les discussions relatives a la planification des soins
vie et des traitements et ne doit pas étre utilisé comme avis de consentement
Prolonger la vie du patient a un quelconque parcours de soins ou de traitement.

Ne pas étre un fardeau

Maintenir le bien-étre physique Nom et titre du fournisseur

Fournir un soutien a la famille
Autre

ODooogooogodg

oo ogo
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Annexe A : Facteurs entravant et facilitant les discussions relatives aux ODS

Compte tenu de la nature multidimensionnelle des obstacles (Tableau 1) et des facteurs favorables (Tableau 2) relevés
dans les publications a ce sujet??, il sera probablement nécessaire de mettre en ceuvre des stratégies a différents

niveaux pour atteindre les résultats positifs d’une discussion relative aux ODS.

Tableau 1 : Facteurs entravant les discussions sur les objectifs de soins
Facteurs liés au systeme ou au fournisseur de soins de santé

e Malaise du clinicien

e Manque de confiance

e  Attitudes ou croyances personnelles

e Pronostic difficile

e Souhait d’éviter les conflits, les émotions fortes, la disparition de I'espoir
e Absence de relation préexistante avec le patient/la famille

e Calendrier de discussion sous-optimal

e Manque de temps pour discuter avec les patients/familles

e Manque de formation pour tenir ces discussions

e Manque de compétences en communication

e Manque de clarté quant aux roles et responsabilités de I'équipe
e Disponibilité ou accessibilité de la documentation sur les ODS

e Absence de structure ou de processus organisationnel

Facteurs liés au patient et a la famille

e Barrieres linguistiques

e Faible niveau de littératie en santé

e Approches religieuses et culturelles des ODS

e Difficulté a accepter le pronostic

e Difficulté a comprendre les options de traitement
e Absence de consensus familial sur les ODS

e Forts états émotionnels
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Tableau 2 : Facteurs facilitant les discussions sur les objectifs de soins
Soutien organisationnel

e Facilitation de I'engagement et de I’adhésion a la démarche des ODS

e Elaboration d’une culture axée sur les ODS (c.-a-d. sensibilisation a 'importance des discussions
sur les ODS, présentation des ODS comme une partie intégrante de la pratique clinique courante
et prestation de soins axés sur la personne)

e Politique globale a I'appui des ODS, y compris leur mise en ceuvre, leur suivi et leur évaluation

e Communication d’attentes claires relativement aux ODS

e Orientation des ressources vers la facilitation de la mise en ceuvre des ODS (p. ex., financement,
temps, personnel, espace physique)

Formation et éducation des fournisseurs

e Initiatives de formation médicale de premier cycle et de cycles supérieurs pour acquérir les
connaissances de base et faciliter les discussions

e Observation directe d’entretiens cliniques

e Collaboration avec des intervenants expérimentés et formés (p. ex., champions régionaux de la
communauté de pratique consacrée a la planification préalable et au consentement aux soins de
santé d’Hospice Palliative Care Ontario)

e Scénarios de jeu de réle et commentaires visant a améliorer les connaissances et les
compétences liées a la communication

e Partage des ressources et des expériences au sein des régions et entre elles pour faciliter et
accélérer I'application des connaissances

e Mise a profit des outils ontariens existants pour soutenir les ODS

Collaboration interprofessionnelle

e Intégration des ODS dans les programmes de travail

e Dialogue entre les membres de I'équipe pour établir un plan de soins

e Cohérence des messages destinés au patient, au MS et a la famille/a I'aidant

e Coordination des services aux fins de respect des ODS du patient

e Adoption d’'une approche d’équipe en matiere d’ODS

e Garantie de la responsabilité de tous les membres de I'équipe en matiere d’ODS

e Clarification du réle de chaque membre

e Adoption d'un formulaire normalisé pour la documentation des ODS, qui sera toujours placé dans
la méme section du DME

e Rappels pour lancer/revisiter les discussions documentées au sein du DME

e Amorce de discussions délicates aux conférences de cas pour apprendre des collegues

Communication efficace
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Production de rapports

Présentation de sources de renseignements aux patients pour améliorer la communication
Suggestion de la participation du MS et de la famille/de I'aidant, s’il y a lieu

Prévision d’un interpréte médical ou organisation d’une vidéoconférence/téléconférence, s’il y a
lieu

Prévision d’un délai suffisant pour la discussion

Communication claire et succincte dans des termes simples et non techniques
Renseignements sur le titrage

Vérification de la compréhension

Discussions honnétes et réalistes

Pratique de I'écoute active

Réponses empreintes de compassion

Réponse aux questions ou aux préoccupations

Respect des objectifs, des valeurs, des espoirs et des craintes

Prise en compte de la culture, de la religion ou du systéme de croyances

Orientations vers d’autres sources de soutien, s'il y a lieu
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