CONFERENCE A LA MEMOIRE DE HELENE HUDSON

Note de la rédaction : Cet article a ét€ préparé a partir d’une conférence d la mémoire de Helene Hudson, donnée en 2016 a la conférence
annuelle de 'ACIO/CANO. Cette conférence a ét€ instituée o la mémoire de Helene Hudson, figure inspirante et dominante au Manitoba
en soins infirmiers en oncologie et en soins aux malades.

Compassion, contact, communauté : Préserver
des valeurs fondamentales traditionnelles pour
répondre aux futurs défis en pratique infirmiere

en oncologie

par Virginia Lee, Rosemary Reilly, Kate Laux et Andréanne Robitaille

INTRODUCTION

Gréce a 'ACIO/CANO et 3 Amgen,
une conférence a la mémoire de
Helene Hudson a été instituée pour
continuer a promouvoir lesprit et la
vision de la pratique infirmieére en
oncologie. Cette conférence pléniere
spéciale a été une Dbelle occasion de
s'arréter et de réfléchir a ce sujet, dans
notre monde en constante évolution.
Sous limpulsion interdisciplin-
aire de loncologie psychosociale, la
compréhension du mieux-étre psy-
chologique des patients atteints de can-
cer a grandement progressé au cours
des quatre derniéres décennies. Plus
de 600 interventions fondées sur des
données probantes sont aujourd’hui
documentées (Moyer et al., 2009) et
I'intérét suscité par les soins axés sur
les patients se maintient (Kitson et al.,
2013), ce qui illustre combien le fait de
penser aux besoins émotionnels et au
mieux-étre psychosocial d'un patient
est maintenant largement reconnu et
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intégré aux soins dans la lutte contre
le cancer. Malgré tout, il y a toujours au
Canada des besoins émotionnels insat-
isfaits et il reste beaucoup a faire pour
offrir un soutien émotionnel adéquat au
moment du diagnostic et durant le trait-
ement (Carlson et al., 2004; Coronado
etal., 2017).

Les patients cancéreux vivent con-
stamment dans une certaine détresse
émotionnelle, car leur vie est menacée.
Qu’ils s’attendent a recevoir des soins
empreints de compassion et de sout-
ien émotionnel de la part des profes-
sionnels est alors justifié et approprié.
Toutefois, répondre dans la pratique
a ces besoins risque fort détre éclipsé
par les rapides avancées médicales et
technologiques doublées du culte mod-
erne de lefficacité. Cet article décrit
comment un centre de cancérologie
canadien a su nourrir la compassion,
favoriser le contact et créer un esprit
de communauté, individuellement et
collectivement, par l'intégration d’activ-
ités donnant un sens a la pratique en
oncologie.

TECHNOLOGIE ET SOINS
DE SANTE

Il est presque impossible d’'imag-
iner la vie sans Internet. En seulement
25 ans, Internet et l'expansion de la
technologie ont imprégné a peu pres
chaque aspect de notre vie. Bien str, on
ne peut freiner le progrés! Pourquoi le
voudrions-nous d’ailleurs? Mais le pro-
grés s’accompagne d’une responsabil-
ité : celle de soupeser les conséquences
venant avec le changement.
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La technologie a changé la facon
dont nous entrons en relation les
uns avec les autres. Elle facilite nos
échanges virtuels, mais peut aussi nous
isoler. Les nouveaux processus desti-
nés a améliorer lefficacité du systeme
de santé (l'auto-inscription a des points
denregistrements automatisés, par
exemple) dépendent de plus en plus
des technologies. Or, vivre avec le can-
cer est déja une expérience isolante en
soi (Hoey et al., 2008), et une raréfac-
tion des contacts humains, des signaux
sociaux et des conversations riches sus-
citera chez le patient une impression de
manque de coordination et de repéres
confinant 3 'anonymat (Thorne, 2005).
La quéte defficacité est certes essen-
tielle pour absorber un nombre crois-
sant de patients, mais tend a négliger
les émotions vécues avec la maladie.

La technologie a changé la facon
de donner et recevoir l'information.
L'Internet a créé un recueil d’informa-
tion ouvert et largement accessible sur
la santé qui contribue vraisemblable-
ment A ouvrir les portes du savoir aux
patients, leur donnant plus d’autonomie
et de pouvoir décisionnel. Bon nombre
détablissements convertissent du papier
a D'électronique la documentation des-
tinée aux patients. Le contenu est rac-
courci pour tenir compte de la capacité
dattention réduite et des vidéos sont
intégrées pour offrir des témoignages
de patients (Barnes, Marateo et Ferris,
2007). Cependant, les patients n'ont pas
tous la capacité de chercher sur le Web,
I'information trouvée n'est pas toujours
fiable (McMullan, 2006). A cette ere

217

-n
m
>
-
c
e
m
n
~
Py
c
vs)
Py

O
c
m
7]




n
w
>
4
o
(a2
>
[0 4
~
wn
Ll
[0 4
-
-
<
w
(T

de surdépendance a l'électronique, on
risque de perdre ceux qui ne sont pas a
laise avec ces outils.

La technologie a aussi changé la
maniere de mourir. Laccumulation de
percées médicales, d’'avancées technolo-
giques et de traitements expérimentaux
peut donner une fausse impression de
sécurité, celle quon peut maintenir
indéfiniment a distance notre fin. Cette
complexité est venue brouiller les cartes,
si bien quon ne sait plus ce quimplique
de vivre avec le cancer... ou d'en mourir.
Atul Gawande résume succinctement le
débat :

« Nous disons bien aux patients en
phase terminale qu’il est possible a tout
moment de débarquer de ce grand train
médical, qu’il suffit de le demander. Or,
cest trop demander pour la plupart des
patients et des familles. Le doute, la
peur et le désespoir les retiennent, et I'il-
lusoire toute-puissance de la médecine
les ensorcelle parfois. Notre respon-
sabilité, en médecine, est de prendre
chaque étre humain 1a oui il est. On ne
meurt qu'une fois, sans vécu auquel se
raccrocher pour savoir a quoi s’attendre.
Les gens ont besoin de médecins et d'in-
firmiéres capables d'aborder ce sujet
difficile, de raconter ce qu’ils ont vu,
d’aider a se préparer a ce qui s’en vient,
pour échapper i la déchéance d’'une fin
végétative, que tres peu recherchent. »
(Gawande, 2010) [Traduction)]

La technologie a soi-disant facilité
notre vie, la rendant plus commode
pour beaucoup d’entre nous. Elle évo-
lue cependant si rapidement que nous
risquons de perdre de vue les valeurs
fondamentales qui conférent a une per-
sonne son identité propre, ces mémes
valeurs qui s’accentuent lorsque la
maladie nous met en péril de mort. Les
patients n'ont pas tous la possibilité ou
le désir détre branchés sur le monde
électronique, mais tous veulent des
contacts humains, de la compassion et
du respect. Le défi de la vie moderne,
cest de savoir préserver la capacité de
soigner avec compassion et de tisser
des liens proches dans un monde qui
repose de plus en plus sur les innova-
tions technologiques.

LE SOUTIEN EMOTIONNEL,
UN BESOIN D’ORDRE
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SUPERIEUR

En 1943, Abraham Maslow a proposé
une théorie psychologique des motiva-
tions humaines fondée sur le regroupe-
ment des besoins fondamentaux en
cing catégories hiérarchiques (Maslow,
1943). Selon cette théorie, les étres
humains sont d’abord motivés par la
satisfaction des deux grands beso-
ins liés a la survie : les besoins phys-
iologiques (manger, boire, rester au
chaud, dormir) et les besoins de sécu-
rité (se sentir en stireté et protégé). Une
fois ces besoins de base comblés, les
individus peuvent s’élever vers les beso-
ins psychosociaux : besoin d’amour et
d’appartenance (avoir des amis, des
proches intimes), besoin d’accomplisse-
ment (avoir une bonne estime de soi), et
besoin de réalisation de soi (sentir quon
apprend et atteint son plein potentiel
comme étre humain). En théorie, les
individus atteignent la réalisation de
soi aprés une vie longue et bien rem-
plie, a la fin de laquelle ils peuvent se
retourner vers passé et faire le bilan de
ce quils ont fait, de leur contribution
a la société et de leurs legs aux généra-
tions futures (Erikson, 1950).

Procéder prématurément a une
rétrospective de sa vie confronte bien
souvent a la réalité de la mort. De plus,
contempler la finitude présente un défi
de taille a tout 4ge. Lorsquil est ques-
tion de cancer, les variations liées au
stade de la maladie, a la phase du trait-
ement et a la réceptivité face a la mal-
adie viennent compliquer la situation
(Lee et Loiselle, 2012). Envisager sa pro-
pre mortalité, cest un peu comme con-
templer le soleil : on ne peut le faire que
briévement, sans quoi on s’aveugle a la
tiche (Yalom, 1980). Lorsqu’il s’agit de
cancer, que les objectifs personnels et
les aspirations sont temporairement
perturbés ou définitivement freinés, et
que lavenir s’annonce incertain, les
besoins psychologiques s’amplifient, et
le besoin de réalisation de soi peut s’ac-
centuer et devenir plus pressant. Bien
quen soins de santé on ait trouvé des
fagons de bénéficier des avancées tech-
nologiques pour combler certains des
besoins  physiologiques  fondamen-
taux de survie, le systéme santé accuse
un retard sur le reste, l'attention et les
ressources nétant pas équitablement

et suffisamment accordées au sout-
ien des besoins fondamentaux d’ordre
supérieur que sont I'appartenance, l'es-
time de soi et la réalisation de soi.

LA REALISATION DE
SOI PAR DES ACTIVITES
DONNANT DU SENS

Les approches qui donnent du sens
dans un contexte oncologique se sont
montrées prometteuses pour atténuer
efficacement le fardeau psychologique
du cancer (LeMay et Wilson, 1992; Lee
et al., 2004; Henoch et Danielson, 2009).
Lexpression « donner du sens » ren-
voie aux efforts cognitifs et émotion-
nels visant a revoir, & reconcevoir et a
recadrer certains éléments d'une situa-
tion stressante jusqu’a la reconstruction
d'un cadre de croyances donnant du
sens 2 I'événement traumatique, et ravi-
vant un sentiment de paix et de finalité
(Frankl, 1984; Park, 2010). Sentir que la
vie revét un sens permet de percevoir
que les expériences de vie sont ordon-
nées et utiles (Thompson et Janigian,
1988) et que la récupération apres des
événements tres stressants peut méme
renforcer son aptitude 2 la réalisation
de soi (Tedeschi et Calhoun, 2013).

Le défi inhérent aux contextes hospi-
taliers modernes est de trouver le temps,
l'espace et les ressources pour que les
patients puissent faire cette quéte. Bien
que les interventions psychosociales
donnant du sens soient indispensables
et hautement désirées par les patients
(Moadel et al., 1999; Kvale, 2007), la dif-
fusion des interventions traditionnelles
de quéte du sens a été freinée par la
honte associée a la santé mentale et 2 la
maladie (Holland, Kelly et Weinberger,
2010), par divers inconvénients pra-
tiques (longs déplacements, listes d’at-
tente, incapacité a suivre des thérapies
prolongées, etc.), et par la tendance a
offrir ces interventions aux patients
dont le cancer est déja a un stade avancé
ou terminal (Hack et al., 2011; Kissane,
2009).

L'occasion de s’attaquer a ces limites
sest présentée au Centre du cancer
des Cedres du Centre universitaire de
santé de I"Université McGill, au Québec,
lorsque deux approches de quéte du
sens ont pu étre mises en place et
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essayées.

La premieére approche adaptait l'in-
tervention en personne de quéte du
sens préconisée par Henry et collegues
(2010) de méme que Lee et collegues
(2006a, b, 2008) pour la transformer
en un cahier autoadministré par les
patients doublé d'un atelier psychoédu-
catif en groupe proposé chaque mois au
centre de ressources oncologiques a but
non lucratif de I'hopital. Pendant sept
mois, six ateliers se sont déroulés au
centre doncologie, chacun accueillant
de 3 a 10 participants. En tout, 39 parti-
cipants ont répondu aux questionnaires
d’auto-évaluation mesurant la qualité de
vie sur la santé, le mieux-étre spirituel
et 'auto-efficacité, avant l'atelier, immé-
diatement apres, puis un mois plus tard.
Bien quaucune différence importante
sur l'auto-efficacité, le mieux-étre fonc-
tionnel et le mieux-étre physique n’ait
été relevée, les scores des participants
en mieux-étre social, accroissement
de la foi et mieux-étre spirituel étaient
nettement plus forts immédiatement
apres latelier et un mois apres avoir
suivi l'atelier et rempli le cahier.

Une seconde étude qualitative
(manuscrit en préparation) a exploré
aupres de femmes traitées pour un
cancer du sein dans un centre de soins
tertiaires en cancérologie comment
la recherche de sens pouvait étre faci-
litte par des séances dart-thérapie
en groupe. Dix femmes 4gées de 41 2
67 ans ont consenti a participer a huit
séances dart-thérapie de deux heures
pour ensuite se soumettre a une entre-
vue enregistrée sur leur vécu et les
effets de lart-thérapie. Lanalyse thé-
matique a montré quune exposition
a un grand éventail de médiums artis-
tiques, guidée par lart-thérapeute, a
permis de libérer des états émotionnels
du conscient et de 'inconscient liés au
cancer du sein, et de faciliter un lien
introspectif sur des relations du passé
avec des proches. Chez toutes les par-
ticipantes, cette profonde introspection
a mené ultimement a une redéfinition
de leur identité. La création artistique
leur a donné l'occasion de se découvrir,
de prendre confiance, de trouver de
nouvelles facons dexprimer les émo-
tions, de réduire leur anxiété et de com-
muniquer. La croissance existentielle

était fortement ressentie chez les parti-
cipantes ne cherchant pas a éviter leur
mortalité, mais plutét a y faire face.
Aprés lexpérience dart-thérapie, les
participantes ont indiqué avoir vécu
un profond sentiment de satisfaction,
ressentir plus de compassion pour les
autres, entrevoir de nouvelles perspec-
tives, se sentir en mesure de mieux
répondre aux défis a venir et apprécier
davantage la vie.

Il ne s’agit pas ici de talent artistique,
mais d’'images, de choses que l'on crée
et qui ont un sens pour nous.

[Par la création artistique], on docu-
mente quelque chose quon a traversé.
Elle vient modifier notre compréhen-
sion d'out l'on se situe et changer notre
fagon d’étre.

Chaque fois que jexplore mon « pay-
sage intérieur » [par l'art], jen apprends
davantage sur qui je suis réellement,
sur ma paix intérieure, sur la beauté et
la joie détre moi-méme, et je me sens
connectée dans tout mon étre.

Les limites méthodologiques inhé-
rentes a ces deux courtes études non
contrdlées sont reconnues. Toutefois,
ces études offrent un apercu trés inté-
ressant du besoin qu'un humain a de
réfléchir sérieusement dans l'adversité,
et du potentiel qu'ont les approches don-
nant du sens, d'ol1 peuvent émerger des
récits inattendus sur la croissance et la
transformation personnelle. S’investir
dans la création artistique offre un
contexte sécuritaire pour réfléchir en
profondeur aux changements person-
nels et pour historiciser les pertes apres
des événements traumatisants.

CULTIVER LA COMPASSION
PAR DES LIENS ET UNE
COMMUNAUTE

Comme les activités donnant du sens
occupent un role primordial aupres des
patients atteints de cancer (LeMay et
Wilson, 2008; Park, 2010), on peut au
niveau organisationnel investir davan-
tage dans les activités qui cultivent la
recherche du sens et qui réalisent les
besoins fondamentaux d’appartenance,
destime de soi et de réalisation de soi
quengendre I'adversité. L'absence d'un
tel soutien peut étre per¢ue comme
un manque de compassion et une
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minimisation des besoins psychosoci-
aux dans les soins oncologiques. 11 est
essentiel de trouver des occasions de
rehausser I'importance des soins psy-
chosociaux aux personnes atteintes
de cancer, dans un contexte de soins
cliniques complexes.

Récemment, des offres de formation
sur la compassion ont été proposées
aux professionnels en soins de santé
pour tenir compte de I'inquiétude que
suscitent le manque de compassion et
les soins sous-optimaux prodigués aux
patients dans les milieux de soins de
santé modernes (Sinclair et al., 2016a).
Cela a soulevé un débat épistémolo-
gique quant a savoir si la compassion
est une prédisposition innée ou s'il est
possible de l'enseigner et de la dévelop-
per (Sinclair et al., 2016b). Nous savons
toutefois, grice a la recherche neuroco-
gnitive, que les étres humains sont phy-
siologiquement congus pour réagir avec
compassion (Marsh, 2011). Nous savons
aussi qu'il est possible d’'invoquer la
compassion plus aisément lorsque
le mieux-étre des personnes avec les-
quelles nous avons des liens est en jeu
(enfants, conjoint, amis et collegues). Se
montrer compatissant envers des étran-
gers est moins instinctif. Or, cest ce que
font les infirmieres en oncologie, et ce,
chaque jour. D’entrée de jeu, tous les
patients sont des étrangers que nous
apprenons a connaitre et avec qui nous
développons des liens au fil du temps.
D’autres rencontres cliniques sont plus
bréves et moins évidentes. Les infir-
miéres en oncologie ont néanmoins
démontré qulelles étaient en mesure,
au niveau individuel, de reconnaitre et
de comprendre la situation des patients
par des signaux non verbaux, de ’écoute
active et une communication respec-
tueuse. Par conséquent, la valeur de la
formation sur la compassion ne réside-
rait pas tant dans son développement,
mais bien dans le maintien de la capa-
cité innée pour la compassion.

Lintroduction « d’espaces tierces »
dans les établissements de soins de
santé serait aussi une autre approche
envisageable dans un avenir qui inclura
plus d’avancées technologiques et
de priorités institutionnelles dictées
par lefficacité, 'économie et d’autres
facteurs pouvant porter ombrage aux

219

-n
m
>
-
c
e
m
n
~
Py
c
vs)
Py

O
c
m
7]




n
w
>
4
o
(a2
>
[0 4
~
wn
Ll
[0 4
-
-
<
w
(T

soins de compassion. Les « espaces
tierces » sont des espaces consacrés
qui répondent a la fois aux besoins psy-
chosociaux d’individus et de groupes
(Keenan et Miehls, 2008; Oldenburg
et Brissett, 1982). Ouverts, neutres et
accommodants, ils fournissent un ter-
rain d’entente commun aux personnes
dont les antécédents et le vécu sont
diversifiés. Dans les établissements de
soins de santé, cet espace serait ouvert
aux patients, aux membres de la famille
et aux professionnels de soins de santé,
dans un esprit égalitaire et sans sta-
tut hiérarchique. Aucune obligation
ne retient les gens, qui sont libres d’al-
ler et de venir a leur guise. Si certaines
personnes en viennent a fréquenter
régulierement cet espace dédié, les
nouveaux y sont aussi bien accueillis
et invités a rester. Les participants s’y
sentent réconfortés, nourris et spirituel-
lement ressourcés. Les espaces tierces
offrent un lieu réservé a la croissance et
a la guérison dans l'adversité.

Au Centre universitaire de santé
de 1'Université McGill de Montréal,
au Québec, loccasion de créer des
« espaces tierces » permanents s'est
présentée au Centre du cancer lors de
la diffusion des résultats de recherche
de l'étude décrite précédemment sur
l'art-thérapie. Les salles d’attente imper-
sonnelles du centre ont été transfor-
mées en salle dexposition pour les
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