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GUEST EDITORIAL

Past, present and future: From vision to action:
A strategic roadmap for empowering nurses

As president, vice president, and
past-president of the Canadian
Association of Nurses in Oncology
(CANO/ACIO), and on behalf of the
Board of Directors, we are pleased to
share the progress our organization has
made over the past year.

The CANO/ACIO Strategic Plan out-
lines our organization’s goals and the
necessary actions to achieve them. It
serves as a guiding framework, helping
us fulfill our mission and vision while
ensuring that efforts and resources are
allocated efficiently. Through this plan,
we have remained focused on advancing
oncology nursing in Canada through
advocacy, collaboration, the provision of
practice resources, education, research,
and leadership.

As we begin the process of develop-
ing a new strategic plan for 2026-2030,
given we are nearing the end of our cur-
rent plan (2021-2025), it is important
to reflect on its successful implementa-
tion. The 2021-2025 strategic plan has
enabled CANO/ACIO to anticipate and
adapt to challenges within the health-
care and nursing landscapes, while
maintaining our leadership position
as a trusted professional organization.
By setting measurable goals and clear
actions, the plan became our anchor,
providing us with a structured approach
to tracking our progress and evaluat-
ing our outcomes. As global leaders in
oncology nursing, we have strengthened
our ability to drive innovation, advocate
for change, and continue advancing can-
cer care through education, research,
and collaborative partnerships, both in
Canada and internationally.

Further information on the CANO/
ACIO strategic plan can be found
at http://canadianoncologynursin-
gjournal.com/index.php/conj/article/
view/1265/1048.

CANO/ACIO’s mission is to advance
cancer care nursing through advocacy,
collaboration, the provision of practice
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resources, education, research and lead-
ership for the benefit of all people living
in Canada. Our vision is that CANO/
ACIO is a recognized leader in pursu-
ing cancer care nursing excellence and
improving access and equity, nationally
and internationally.

STRATEGIC PRIORITY A:
CANO/ACIO ISTHE
SOURCE FOR VALUED AND
PRACTICAL RESOURCES

Within Canada and internation-
ally, CANO/ACIO continues to be a
trusted source of resources surround-
ing oncology nursing (i.e., standards,
position statements, and toolkits).
Extensive work is underway to develop
and update of our Practice Standards
and Competencies for the Specialized
Oncology Nurse. These central docu-
ments will require engagement of our
members to ensure they are represent-
ing the critical and diverse practice of
oncology nurses throughout the coun-
try and across the continuum of cancer
care. This intensive process is already
underway and will continue over the
course of the year, with the final doc-
uments slated for presentation at the
annual CANO/ACIO conference in
2025. There will be many opportuni-
ties for input, and we hope you engage
with us in this process. In addition,
CANO/ACIO continues it develop-
ment of new position statements on
critical topics of relevance to oncology
nurses. In 2024, we saw the release
of the Fertility Preservation Position
statement, a collaboration with the
Oncology Nursing Society and the
Association of Pediatric hematology
Oncology Nurses. Finally, this year
CANO/ACIO will be developing posi-
tion statements in radiation oncology
nursing, virtual care oncology nursing
and Oncology genomics.

STRATEGIC PRIORITY B:
CANO/ACIO IS AN
ADVOCATE IN SUPPORT
OF ONCOLOGY NURSES
AND PEOPLE AFFECTED BY
CANCER

The expansion of the CANO/ACIO
Board of Directors in 2023 to include a
new position of Director-at-Large (DAL),
Advocacy and Policy, has enabled us to
continue to work toward our advocacy
goals for both nurses and the Canadians
in our care. There is strong synergy
among the DAL portfolios for Advocacy
and Policy, External Relations, and
Communications, particularly in the
development of a national engagement
strategy and identifying how we work
with external partners. In the post-pan-
demic world, it has become increasingly
clear that CANO/ACIO is receiving
numerous requests for collaboration,
engagement, and input. However, we
must focus our efforts on supporting
our broader membership, enhancing
our resources, and advocating for oncol-
ogy nursing; after all, we are the only
national group representing oncology
nurses and oncology nursing practice.
Several members of the CANO/ACIO
Board of Directors are collaborating
closely to develop key messages that will
guide our advocacy efforts nationally
and internationally.

Additionally, the dissemination
and analysis of the Rural and Remote
Survey is underway—stay tuned for
the results in the new year. We antic-
ipate that this will lead to further col-
laboration through our Memorandum
of Understanding with the Canadian
Association for Rural and Remote
Nursing. We also continue to advocate
for Radiation Oncology Nursing, build-
ing on insights from the Pan-Canadian
Multidisciplinary Radiation Oncology
Workforce Survey, which included nurs-
ing respondents for the first time. We
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are excited about the forthcoming joint
publications on the findings of this cru-
cial project. This work also has led to
CANO/ACIO being recognized as a key
partner with the Canadian Association
of Provincial Cancer Agencies and
gaining representation at the Canadian
Partnership for Quality Radiation
Committee. Furthermore, under the
leadership of our DAL for Advocacy and
Policy, CANO’s engagement with the
Cancer Action Now Alliance (CANA)
has proven valuable in advancing advo-
cacy efforts in partnership with patient-
led groups.

Finally, we are pleased to report that
in 2024, a new special interest group
(SIG), the Oncology Genomics SIG, was
established which will provide support
to oncology nurses who are working in
and have interests in this specialized
field. Plans to also develop other rele-
vant SIGs, such as a Cancer Prevention
and Health Promotion SIG, as well as
an Oncology Nursing Informatics SIG,
are also underway.

STRATEGIC PRIORITY C:
CANO/ACIO IS PROACTIVE
IN ENGAGING EXTERNAL
PARTNERS TO ACHIEVE
STRATEGIC OBJECTIVES

Building on our continued momen-
tum, CANO/ACIO has had a dynamic
year fostering connections with multi-
ple external partners across the coun-
try. This includes collaborations with
the Canadian Cancer Society and the
Leukemia and Lymphoma Society of
Canada in joint presentations at our
CANO/ACIO conferences (St. John’s,
NFLD, 2024). We were privileged to
engage with the Canadian Cancer
Society for a successful Oncology
Nurse’s Day in April 2024. This was
very well received by the community
at large and a wonderful showcase of
the spirit of oncology nursing practice.
We continue to strive to work closely
with our trusted Canadian partners
to build lasting and meaningful col-
laborations. In the upcoming year, we
look forward to our continued engage-
ment with Canadian Association of
Psychosocial Oncology (CAPO) support-
ing a symposium at their conference in

Toronto in April 2025. More recently,
CANO/ACIO has engaged in memo-
randum of understandings with the
Canadian Association of Nurses for the
Environment (CANE) and the Canadian
Association of Rural and Remote
Nursing (CARRN). We look forward to
the great work ahead, as we continue
to progress through this newly formed
partnership.

Finally, CANO/ACIO continues its
work as a knowledge user for two large
projects (supported by the Canadian
Institutes  of  Health  Research):
1) Designing Engagement Strategies for
Genomics-Informed Oncology Nursing:
Comparative Prospective Cross
Jurisdictional Policy Analysis (funded),
and 2) Examining the Implementation
and Impact of a Novel Portfolio-
Based Approach to Specialty Nursing
Certification: A Multi-Method Study (in
submission). As a result of these collab-
orations, CANO/ACIO has seen much
growth, for example, within the oncol-
ogy genomics space with the develop-
ment of the genomics special interest
group and the anticipated oncology
genomics position statement.

STRATEGIC PRIORITY D:
CANO/ACIOIS A
NATIONALLY AND
INTERNATIONALLY
RECOGNIZED LEADER

There continues to be board repre-
sentation at national forums and sympo-
sia regarding cancer care and advocacy.
In the post-pandemic era, there has
been much work to re-establish relation-
ships with our national partners. Most
notable of these is the pan-Canadian
HHR Oncology Workforce Planning
through the Canadian Association of
Provincial Cancer Agencies (CAPCA)
and Canadian Partnership for Quality
Radiotherapy Committee. The involve-
ment of oncology nurses in these dis-
cussions is essential for influencing
policy and enhancing understanding
of the critical role nurses play in cancer
care.

Internationally, we continue our part-
nership with the European Oncology
Nursing Society (EONS) and are collab-
orating on a virtual position statement
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leadership of the DAL for External
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key organizations, such as the European

Nursing Society, the International

Society of Cancer Care Nursing, the

Oncology Nursing Society (ONS), and

the Global Power of Oncology Nursing

on advocacy efforts related to nursing
practices in supportive care.

In 2024, we proudly released the
joint Fertility Preservation Position
Statement, developed in collabora-
tion with ONS and the Association
for Pediatric Hematology/Oncology
Nursing. This statement was published
across all three organizations and led
to joint fertility preservation sympo-
sia at the CANO/ACIO conference in
St. John’s, Newfoundland.

Late in 2023, CANO/ACIO expanded
its membership categories to include
oncology nursing colleagues from
lower- and middle-income countries
(LMICs). We are now poised to assess
the success of this new program. This
initiative is part of our ongoing part-
nership with the International Society
of Nurses in Cancer Care (ISNCC),
where we support oncology nurses from
LMICs through two key efforts:

1. Participation at the International
Cancer Nursing Conference (ICCN):
We provide scholarships for oncol-
ogy nurses from LMICs to attend
the ICCN conference, enhancing
their professional development and
providing networking opportunities
within the global oncology commu-
nity and,

2. Oncology Research Grant: In alter-
nate years, we fund a research
grant for a nurse from an LMIC,
who is conducting oncology-related
research. This initiative helps foster
research and innovation in oncol-
ogy nursing in resource-constrained
settings.

Finally, CANO/ACIO has had the
privilege of connecting with the newly
launched Oncology Nurses Society —
Kenyan Chapter. We welcomed their
first president to our CANO/ACIO con-
ference in St. John’s, Newfoundland.

283



We hope a few members of our board
will be able to attend the chapter’s
annual scientific conference in Kenya in
September 2025.

STRATEGIC PRIORITY E:
CANO/ACIO LEADS THE
APPRECIATION FOR
ONCOLOGY NURSES

The Oncology Nursing Day
Committee has continued to thrive with
great success. Last year, we saw a posi-
tive collaboration with the Canadian
Cancer Society, and we are committed
to nurturing these partnerships to ele-
vate further the recognition of oncology
nurses. Our efforts through the com-
munications portfolio remain strong,
as we work to increase our visibility
and expand our reach to both members
and the broader community via various
platforms, including newsletters and
social media. Notable initiatives, such
as the student takeover of the student
engagement event at our annual con-
ference and the upcoming 2025 launch
of the ‘Did You Know?’ campaign, high-
light our ongoing engagement. With
the first round of increased funding—
comprising travel support and research
grants—now complete, we will assess
the impact of this financial support for
our members.
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STRATEGIC PRIORITY F:
CANO/ACIO AIMSTO
AMPLIFY CANADIAN
ONCOLOGY NURSES’
WORK FROM COASTTO
COAST

As we move forward, we will focus
our efforts on actively engaging in suc-
cession planning for Board of Director
roles. As a member-led organization, it
is essential to engage and involve mem-
bership at all levels of our activities,
with particular emphasis on the board
level. Future efforts will focus on explor-
ing sustainable models for leadership
development and succession planning.

In addition, there are numer-
ous other activities both ongoing and
planned. A critical initiative that must
be brought to the attention of our mem-
bership is the development of a new
strategic plan (2026-2030). This work
is underway. Our strategic plan is a cru-
cial document that will shape direction,
resources, action, and initiatives of the
organization. There will be many ways
in which feedback of our member-
ship will be sought for its development.
Please consider engaging and partici-
pating in this process. We deeply value,
and depend on, the input of our mem-
bers now more than ever to ensure that
CANO/ACIO is progressing in ways
that align with the voices and goals of
our community.

CANO/ACIO is a member-driven
organization, and we are stronger
together. We are grateful for the ongo-
ing work and commitment of our board
members, and we have achieved so
much over the past year. We also are
grateful to our CANO/ACIO members,
including our chapter and SIG leaders,
for your continued engagement, advice,
and feedback.

We have more work ahead of us at
the national and international levels
to continue to advance our mission,
vision, and strategic work in oncology
nursing, and we need your ongoing
support and active engagement. There
are numerous ways to get involved:
through your local chapter, by joining a
national committee or a Special Interest
Group (SIG) focused on an area you're
passionate about, or by being part of
the Board of Directors. Be sure to watch
for announcements through our social
media outlets, newsletters and emails.

Catriona J. Buick, RN, PhD,
President CANO/ACIO

Charissa Cordon, RN, PhD,
Vice-President CANO/ACIO

Lorelei Newton, RN, PhD,
Past-President CANO/ACIO
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Correlation of COOP/WONCA charts with the
Spanish version of the Nottingham Health Profile
for oncology patients and the Beck Inventories:

Clinical implications

by Esther Soler Climent, Matilde Miguel Manzanera, Vanesa Pavia Miralles, and Aitor Serrano Saez

ABSTRACT

Background: The rising prevalence of cancer presents a major pub-
lic health challenge in Spain and globally. In 2023, the Spanish
Society of Medical Oncology (SEOM) projected 279,260 new can-
cer cases in Spain, with colon, breast, lung, prostate, and blad-
der cancers being predominant. Cancer remains a leading cause
of death worldwide, with 18.1 million new cases and 9.5 million
deaths in 2018, expected to rise significantly by 2040. Given these
alarming statistics, there is an urgent need to address the com-
plex needs of cancer patients. This study assesses the psychometric
properties of the COOP/WONCA charts and Nottingham Health
Profile (NHP) in oncology patients, evaluating their correlation
with the Beck Anxiety Inventory (BAI) and Beck Depression
Inventory-11 (BDI-2).

Methods: An analytical observational cohort study included oncol-
ogy patients from the General Hospital of Elche, Spain, undergo-
ing chemotherapy and/or radiotherapy. The COOP/WONCA
charts, NHP, BAI, and BDI-2 assessed health-related quality of life
(HRQoL) and psychological states at baseline, 15 days after treat-
ment initiation, monthly during treatment, and at the end of treat-
ment. Correlations were analyzed using Pearson and Spearman
coefficients.
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Results: Among 75 patients (36% men, 64% women), sighif
icant correlations were observed between COOP/WONCA
charts and NHP dimensions, including energy (rho = 0.560),
pain (tho = 0.520), physical movement (rho = 0.718), emo-
tional reaction (rho = 0.662), sleep (rho = 0.486), social isola-
tion (rho = 0.674), and functionality (rho = 0.778), all p < 0.001.
HRQoL improvements were significantly correlated with reduc-
tions in anxiety and depression.

Conclusion: The COOP/WONCA charts are effective tools for
assessing HRQOL in oncology patients, correlating strongly with
the NHP and psychological states measured by BAI and BDI-2.
Future research should explore their applicability in diverse clinical
settings and the development of personalized interventions integrat-
ing HRQOL assessments.

Keywords: cancer, health-related quality of life, HRQoL,
COOP/WONCA charts, Nottingham Health Profile, NHP,
Beck Anxiety and Depression Inventories, oncology,
patient-centred care

INTRODUCTION

he increasing prevalence of cancer in Spain and globally

poses a significant challenge to public health. The Spanish
Society of Medical Oncology (SEOM; 2022) anticipated 279,260
new cancer cases in Spain in 2023, predominantly colon,
breast, lung, prostate, and bladder cancers. Globally, cancer
remains a leading cause of death, with 18.1 million new cases
and 9.5 million deaths in 2018. These numbers are expected
to rise to 29.5 million cases and 16.4 million deaths by 2040
(National Cancer Institute, 2022). Given these alarming sta-
tistics, there is an urgent need to address the complex needs
of cancer patients. It is essential not only to focus on tumour
eradication but also to consider the long-term consequences
that impact patients’ quality of life.

Recent research emphasizes the importance of assessing
the impact of new therapeutic proposals on patients’ health
status within oncology, highlighting the role of complemen-
tary therapies in improving quality of life. For instance, kine-
siology taping has shown effectiveness in alleviating pain in
cancer patients (Amarowicz & Warzecha, 2020), and the inte-
gration of physiotherapy, especially in palliative care, is cru-
cial for easing suffering and enhancing mobility (Canto et al.,
2021). Moreover, the positive effects of physical activity and
physiotherapy on patients’ psychological state underscore the
necessity of holistic strategies that address both physical and
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emotional aspects of cancer care (Zyzniewska-Banaszak et al.,
2021). Such approaches correlate directly with overall survival
in patients with advanced breast cancer treated with ribociclib
and endocrine therapy, showcasing quality of life as both a cru-
cial treatment component and a vital long-term outcome pre-
dictor (Fasching et al., 2021). The study by Ramasubbu et al.
(2021) further explores the quality of life and factors affecting it
in adult cancer patients undergoing chemotherapy, providing
valuable insights into the multifaceted nature of patient expe-
riences during treatment.

Against this backdrop of rising prevalence, the signifi-
cance of understanding patient needs for care planning pur-
poses becomes increasingly apparent. Research conducted by
Krishna et al. (2020) emphasizes the importance of providing
support and continuity of care for palliative care patients at
home, evidencing the need for more comprehensive and per-
sonalized care. Concurrent research by Oertelt-Prigione et al.
(2021) uncovers how sex differences in symptoms and func-
tioning, in more than 5,000 cancer survivors, can influence
quality of life, suggesting the adaptation of treatment strate-
gies to accommodate these variances. Pards-Bravo et al. (2020)
further explore the perspective of sex in cancer patients and its
relation to anxiety, highlighting the psychological dimension
of patient care. These studies collectively underscore the mul-
tifaceted needs of cancer patients, both those undergoing treat-
ment and those in palliative care, emphasizing the necessity
for approaches that comprehensively consider physical, emo-
tional, and psychosocial well-being.

The enduring physical and psychosocial effects in can-
cer survivors highlight the need for comprehensive support
that addresses both medical and psychosocial needs (Schmidt
et al., 2022; Ferro et al., 2014). Additionally, the impact of aes-
thetic and body image concerns on health-related quality of
life (HRQoL), influenced by treatment side effects, calls for
attention to patients’ self-esteem and emotional well-being,
as shown in the work by Valverde et al. (2014). This under-
scores the significance of socio-aesthetic aspects in oncology,
where interventions, such as those described by Saghatchian
et al. (2018), can enhance patient well-being by addressing the
impact of beauty and well-being sounds.

Accurate, specific, and culturally appropriate HRQoL
assessment tools are essential, with their periodic evaluation
critical for patient-centred care, clinical research, and health
policy development. The COOP/WONCA Charts and the
NHP offer a comprehensive HRQoL view in cancer patients,
providing essential data for clinical practice improvement
and the well-being of oncological patients. The international
validation of the EORTC QLQ-ANL27 by Sodergren et al.
(2023) emphasizes the need for reliable HRQoL assessment
tools specific to cancer types, enhancing the precision and
relevance of patient-reported outcomes in clinical settings.
Hence, the evaluation of the correlation of these two instru-
ments with validated tools is an important step for their use
in practice.

This study design, based on analytical cohort observation
without a control group, was carefully selected to comprehen-
sively evaluate the psychometric properties of the assessment
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instruments used, including the COOP/WONCA Charts, the
Nottingham Health Profile (NHP), and the Beck Anxiety and
Depression Inventories (BAI and BDI-2) in oncology patients.
This approach allows for a longitudinal and detailed evaluation
of health-related quality of life (HRQoL) and the psychological
state of patients during cancer treatment. The choice of this
design is justified by its ability to capture individual and tem-
poral variations in health perception and emotional well-being,
providing robust and relevant data to validate the effectiveness
of the instruments employed. Additionally, the diversity in
cancer types and treatments received by the study population
enriches the findings, allowing for a broader and more applica-
ble understanding of oncology patients’ experiences in differ-
ent clinical contexts.

METHODS

This study aims to investigate the correlation between the
Spanish versions of the COOP/WONCA charts and the NHP
in oncology patients, specifically evaluating how these tools, in
conjunction with the BAI and BDI-2, can enhance understand-
ing of emotional well-being and the effectiveness of treatments
for emotional well-being in this patient population. Reliable
and valid tools can significantly aid in understanding emo-
tional well-being and assist in measuring the effectiveness of
treatments in this patient population.

The study was structured as an analytical observation of
cohorts without a control group, with the purpose of analyz-
ing the psychometric properties of the assessment tools used
to evaluate the quality of life and psychological state of can-
cer patients. The study population included oncology patients
from the Health Service of the General Hospital of Elche
(Spain) who were undergoing chemotherapy and/or radiother-
apy. This population was selected due to its diversity in types
of cancer, covering the most common ones, such as breast,
lung, prostate, head and neck, gynecological, and gastrointes-
tinal cancers.

Instrument descriptions

The COOP/WONCA Charts were used to measure patients’
functional health status across multiple domains, including
physical fitness, daily activities, social activities, emotional
well-being, and overall quality of life. These charts provide a
quick and reliable assessment of patient-reported health out-
comes, facilitating the evaluation of functional impairments
and their impact on daily life. Research has shown that the
COOP/WONCA Charts are acceptable, with reasonable distri-
butions of scores and evidence of construct validity, moderate
levels of reliability, and sensitivity to change (Kinnersley et al.,
1994).

The NHP also was used to assess perceived health problems
and their impact on daily life activities. The NHP includes sec-
tions on physical mobility, pain, sleep, social isolation, emo-
tional reactions, and energy levels, providing a comprehensive
view of the patients’ health status and quality of life. Research
indicates that the NHP is a feasible tool for assessing HRQoL
in various populations, including those with chronic illnesses
and older adults (Jenkinson & Fitzpatrick, 1990)
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In addition to these tools, the BAI and BDI-2 were admin-
istered to evaluate the psychological aspects of anxiety and
depression, respectively. The BAI consists of 21 items, each
describing a common symptom of anxiety, and is designed
to distinguish anxiety from depression. The BDI-2, also
comprising 21 items, assesses the presence and severity of
depressive symptoms. Both inventories are widely recog-
nized for their reliability and validity in clinical and research
settings, making them suitable for assessing the men-
tal health of cancer patients. Research has shown that the
BAI and BDI-2 are effective in distinguishing anxiety and
depressive symptoms in various clinical populations, includ-
ing patients with major depression and anxiety disorders
(Hewitt & Norton, 1993).

Recruitment and informed consent

The recruitment of participants was carried out during
the nursing consultation in the clinical oncology and radio-
therapy service of the General University Hospital of Elche
(Spain) during their first visit. All potential participants,
aged between 18 and 85 years, were informed by the prin-
cipal investigator or the collaborating researchers about the
nature and objectives of the study. Participants were required
to sign informed consent forms to indicate their understand-
ing and willingness to participate. Inclusion criteria necessi-
tated that participants be scheduled to commence treatment
in the clinical oncology and/or radiotherapy service at the
hospital. Exclusion criteria included the inability to sign the
informed consent form, as well as any barriers to compre-
hension, reading, and signing the consent form or complet-
ing the questionnaires (e.g., lack of proficiency in Spanish).
Two individuals declined to participate; these individuals pro-
ceeded to the usual clinical practice without the administra-
tion of multiple assessment tools.

Administration and sequence of questionnaires

For the assessment of the quality of life and the psycholog-
ical state of the participants, the COOP/WONCA Charts and
the NHP were administered at specific times: baseline visit
(first day of treatment), 15 days after the start of treatment,
monthly visits during the visit to the Oncological Aesthetics
Cabinet, and at the end of treatment (20-30 days after finish-
ing treatment). Similarly, the BAI and the Beck Depression
Inventory-1I (BDI-2) were completed during the baseline visit,
at monthly visits, and at the end of treatment.

The questionnaires were self-administered by the patients,
except in those cases where, due to difficulties in reading (e.g.,
because of headache, fatigue, dryness of the conjunctiva, or
other discomforts), the tools were administered by personnel
specifically trained for this task. To minimize the potential bias
derived from fatigue caused by reading and concentration, the
order of filling out the questionnaires was alternated according
to the visit number. The methodological approach ensures the
rigorous and systematic collection of data, allowing a compre-
hensive assessment of the quality of life and emotional state of
oncology patients, thus providing a solid basis for the clinical
implications derived from the study.
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Analysis

A rigorous evaluation of the convergent-discriminant valid-
ity of the COOP/WONCA Charts, the NHP, the BAI, and the
BDI-2 was carried out using univariate descriptive statistics,
bivariate analyses, and multiple linear regression models. The
analysis was performed using the R statistical software, setting
a statistical significance threshold at p < 0.05.

To conduct a comprehensive statistical analysis of the cor-
relations between the COOP/WONCA Charts, the NHP, the
BAI, and the BDI-2, Pearson and Spearman correlation analy-
ses were performed. These tests were employed to determine
the strength and significance of the linear and rank-order
relationships between the various dimensions of the men-
tioned tools across multiple follow-up visits. Pearson correla-
tion coefficients were used to assess the linear relationship
between scores, while Spearman coefficients were applied to
examine rank-order relationships. Additionally, associated
p-values were calculated to evaluate the statistical significance
of these correlations. This analysis enabled the identification
of significant and consistent correlations between the phys-
ical and psychological dimensions measured by these tools,
providing a solid foundation for evaluating the utility of the
COOP/WONCA Charts as a substitute for the NHP in clinical
settings.

RESULTS

Demographic and clinical characteristics

The study sample consisted of 75 patients, of which 36%
were men (27 patients) and 64% were women (48 patients).
Thirteen individuals (17.3%) had oncological histories. Almost
half of the patients (46.7%) received a combination of chemo-
therapy and radiotherapy, 20% received chemotherapy alone,
and 33.3% were treated with radiotherapy only. Additionally,
41.9% of the patients received immunotherapy or hormonal
treatment as a complement, and 48.6% were receiving psychi-
atric treatment.

Inferential analysis results

The inferential analysis focused on the statistical cor-
relations and changes observed throughout the study, high-
lighting relationships between various health dimensions
and psychological states. Significant correlations were found
across all three measurement points between the NHP and
COOP/WONCA Charts, indicating a strong positive relation-
ship between the instruments in assessing patients’ health
perceptions (Table 1). The Pearson correlation coefficients
showed significant values for energy (rho = 0.560, p < 0.001),
pain (rho = 0.520, p < 0.001), physical movement (rho = 0.718,
p < 0.001), emotional reaction (rho = 0.662, p < 0.001), sleep
(rtho = 0.486, p < 0.001), social isolation (rho = 0.674, p < 0.001),
and functionality (rtho = 0.778, p < 0.001).

Further analysis linking the NHP and COOP/WONCA
charts with the Beck Inventories for Anxiety and Depression
revealed clinically relevant findings. Improvements in per-
ceived health showed significant correlations with reductions
in anxiety and depression levels, with statistical significance
(p < 0.001) and effect sizes ranging from moderate to large
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Table 1

Correlations Between the Nottingham Health Profile (NHP) Dimensions and COOP/WONCA Chart Scores Across Different Visits for Oncology

Patients Receiving Treatment

COOP/WONCA Chart

Nottingham Health Basal \A Final Mean Basal V.1 p-value Final p-value Mean
Profile (NHP) p-value p-value
Energy 0.449 0.527 0.527 0.56 <.001 <.001 <.001 <.001
Pain 0.313 0.668 0.448 0.52 0.006 <.001 <.001 <.001
Physical Movement 0.576 0.544 0.575 0.718 <.001 <.001 <.001 <.001
Emotional Reaction 0.604 0.56 0.469 0.662 <.001 <.001 <.001 <.001
Sleep 0.532 0.359 0.423 0.486 <.001 0.002 <.001 <.001
Social Isolation 0.505 0.556 0.472 0.674 <.001 <.001 <.001 <.001
Functionality 0.605 0.652 0.757 0.778 <.001 <.001 <.001 <.001

(d = 0.5-0.8; Table 2, Table 3). Specifically, there was a signif-
icant negative correlation between improvements in the per-
ception of energy and pain reduction with decreases in anxiety
and depression scores (r = -0.76, p < 0.001). Similar negative
correlations were observed for physical movement and func-
tionality (r =-0.72, p < 0.001), and for emotional reaction, sleep,
and social isolation (r =-0.69, p < 0.001).

Detailed correlation analysis of COOP/WONCA, NHP, BAI,
and BDI-2 across different visits

The analysis aimed to evaluate the correlations between
the COOP/WONCA Charts, the NHP, the BAI, and the BDI-2
across multiple visits. The primary objective was to deter-
mine the relationship between these instruments and assess
whether COOP/WONCA Charts can effectively substitute the
NHP in clinical settings.

At the baseline visit, significant correlations were
observed between the COOP/WONCA Charts and various
dimensions of the NHP. Specifically, there were moderate to
strong correlations in the dimensions of energy (Spearman’s
rho = 0.449, p < 0.001), pain (rho = 0.313, p = 0.006), phys-
ical movement (tho = 0.576, p < 0.001), emotional reac-
tion (rtho = 0.604, p < 0.001), sleep (rho = 0.532, p < 0.001),
social isolation (rho = 0.505, p < 0.001), and functionality
(rho = 0.605, p < 0.001; Table 1). These correlations indicate
a strong relationship between COOP/WONCA Charts and
NHP in assessing HRQoL) from the outset.

During the first follow-up visit, the correlations between
COOP/WONCA Charts and NHP dimensions remained
robust. For instance, energy showed a correlation of
rho = 0.527 (p < 0.001), pain rho = 0.668 (p < 0.001), and physi-
cal movement rho = 0.544 (p < 0.001). Emotional reaction cor-
related with rho = 0.560 (p < 0.001), sleep with rho = 0.359
(p = 0.002), social isolation with rho = 0.556 (p < 0.001), and
functionality with rho = 0.652 (p < 0.001). Furthermore, signifi-
cant correlations were found with BAI and BDI-2, highlighting
the psychological impact of physical health changes. Anxiety
correlated with rho = 0.648 (p < 0.001) and depression with
rho = 0.738 (p < 0.001; Table 3).
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At the final visit, the correlations between COOP/WONCA
and NHP dimensions remained particularly strong. The
energy dimension showed a correlation of rho = 0.527
(p < 0.001), pain rho = 0.448 (p < 0.001), physical move-
ment tho = 0.575 (p < 0.001), emotional reaction rho = 0.469
(p < 0.001), sleep rho = 0.423 (p < 0.001), social isolation
rho = 0.472 (p < 0.001), and functionality rho = 0.757 (p < 0.001).
Correlations with BAI and BDI-2 were also significant,
with anxiety showing rho = 0.478 (p < 0.001) and depression
rho = 0.688 (p < 0.001; Table 4).

Across all visits, the average correlations between COOP/
WONCA and NHP dimensions were consistent and strong,
demonstrating the reliability of COOP/WONCA Charts in
measuring HRQoL. The overall correlation for energy was
rho = 0.560 (p < 0.001), pain rho = 0.520 (p < 0.001), phys-
ical movement rho = 0.718 (p < 0.001), emotional reaction
rho = 0.662 (p < 0.001), sleep rho = 0.486 (p < 0.001), social
isolation rho = 0.674 (p < 0.001), and functionality tho = 0.778
(p < 0.001; Table 5). Psychological assessments also showed
strong correlations, with anxiety at rho = 0.661 (p < 0.001) and
depression at rho = 0.789 (p < 0.001).

DISCUSSION

This study explored the correlations between the COOP/
WONCA Charts, the NHP, and the BAI and BDI-2 in
Spanish-speaking oncology patients. The results demon-
strated that the COOP/WONCA Charts are highly effective in
assessing HRQoL in oncology patients, showing strong cor-
relations with the NHP across multiple dimensions, includ-
ing energy, physical movement, emotional reaction, social
isolation, and functionality. These findings are consistent
with previous studies validating the utility of the COOP/
WONCA Charts in various populations. Jénsson et al. (2020)
validated the Icelandic version of the COOP/WONCA Charts
in primary care, finding high reliability and validity in assess-
ing HRQoL. Similarly, de Azevedo-Marques et al. (2019)
demonstrated the applicability of these charts in general
practice, highlighting their ability to accurately evaluate mul-
tiple dimensions of patient well-being.
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Table 2

BASAL Correlation Matrix
COOP/ NHP NHP NHP NHP NHP Sleep  NHP Social NHP BAI BDI-2
WONCA  Energy Pain Physical Emotional Basal Isolation  Functionality Anxiety Depression
Basal Basal Basal Movement Reaction Basal Basal Basal Basal
Basal Basal
COOP/ Spearman’s rho -
WONCA BASAL p-value _
Energy Basal Spearman’stho  0.449 -
p-value <.001 -
Pain Basal Spearman’srtho ~ 0.313 0.237 -
p-value 0.006 0.041 —
Physical Spearman’s rho 0.576 0.565  0.442 -
Movement Basal ~ ,_ ;)¢ <001 <001 <001 -
Emotional Spearman’stho  0.604 0.346  0.195 0.387 —
Reaction Basal o) e <001 0002 0093 <00 -
Sleep Basal Spearman’srho  0.532 0.315  0.282 0.383 0.601 —
p-value <.001 0.006 0.014 <.001 <.001 -
Social Isolation Spearman’srho  0.505 0.364 -0.039 0.319 0.577 0.493 -
Basal p-value <001 0001 0738 0005 <.001 <.001 -
Functionality Spearman’srho  0.605 0.434 0.076 0.337 0.490 0.413 0.528 —
Basal p-value <001 <001 0516  0.003 <.001 <.001 <.001 -
Anxiety Basal Spearman’srho  0.549 0.387 0.285 0.394 0.631 0.519 0.394 0.360 —
p-value <.001 <.001 0.013 <.001 <.001 <.001 <.001 0.001 —
Depression Basal ~ Spearman’s rho 0.676 0424 0214 0.526 0.619 0.693 0.588 0.598 0.715 -
p-value <.001 <.001  0.065 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 —

In this study, the significant correlations between the
COOP/WONCA Charts and the NHP remained consistent
throughout the follow-up visits, with Spearman’s correlation
coefficients ranging from 0.449 to 0.718 (p < 0.001). These
strong correlations indicate that the COOP/WONCA Charts
can effectively assess HRQoL in oncology patients, similarly
to the NHP. Specifically, the dimensions of energy, physi-
cal movement, emotional reaction, social isolation, and func-
tionality showed significant correlations, suggesting that both
instruments can be used complementarily to provide a more
comprehensive evaluation of HRQoL.

Additionally, the study revealed a significant negative cor-
relation between improvements in perceived health dimen-
sions through the COOP/WONCA Charts and reductions
in anxiety and depression levels measured by the Beck
Inventories. These findings underscore the interconnec-
tion between physical and emotional well-being in oncology
patients. Shim et al. (2019) investigated anxiety and depression
in advanced cancer patients, emphasizing the importance of
considering emotional well-being in oncology treatment. Pisu
et al. (2017) also demonstrated that psychosocial interventions
can significantly influence the quality of life in cancer patients,
supporting the need for a holistic approach that includes both
physical and emotional evaluations.

In this study, a significant negative correlation was
observed between improvements in energy perception and
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pain reduction with decreases in anxiety and depression
scores (tho = -0.76, p < 0.001). Similarly, significant negative
correlations were found for physical movement and func-
tionality (rho = -0.72, p < 0.001), and for emotional reaction,
sleep, and social isolation (tho = -0.69, p < 0.001). These cor-
relations indicate that the COOP/WONCA charts can be a
valuable tool for monitoring both the physical and emotional
well-being of oncology patients, allowing clinicians to quickly
identify patients who may need additional support in manag-
ing anxiety and depression.

Integrating our observations with similar studies under-
scores the relevance of using tools like the COOP/WONCA
Charts and the NHP in clinical practice for a comprehensive
assessment of HRQoL and emotional well-being in oncol-
ogy patients. The longitudinal analysis by Park et al. (2020)
emphasizes the importance of early assessment of anxiety and
depression to prevent declines in quality of life following a
cancer diagnosis. The ability of these instruments to capture
significant changes in quality of life, along with their correla-
tion with anxiety and depression indicators, offers a valuable
opportunity to inform clinical decision-making and personal-
ize treatment and support for patients.

The study conducted by Wang et al. (2019) highlights the
need to provide additional emotional support to caregivers
of cancer patients, indicating that participation in clinical tri-
als does not necessarily reduce anxiety or depression in these
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Table 3
VISIT 1 Correlation Matrix

COOP/ NHP NHP NHP NHP NHP Sleep  NHP Social NHP BAI BDI-2
WONCA  Energy  Pain Physical ~ Emotional \Al Isolation  Functionality Anxiety Depression
\A \A \Al Movement  Reaction \A \Al \A \A
\Al \A|
COOP/ Spearman’s rho —
WONCA V.1 p-value _
Energy V.1 Spearman’s rho 0.527 -
p-value <.001 -
Pain V.1 Spearman’s rho 0.668 0.384 —
p-value <.001 <.001 -
Physical Spearman’s rho 0.544 0.621 0.512 —
Movement Vil o \alye <001 <001 <00 -
Emotional Spearman’s rho 0.560 0.586  0.265 0.517 -
Reaction V. o alue <001 <001 0024 <001 -
Sleep V.1 Spearman’s rho 0.359 0.535 0.197 0.362 0.586 -
p-value 0.002 <.001  0.098 0.002 <.001 -
Social Isolation  Spearman’s rho 0.556 0.501  0.363 0.375 0.456 0.526 -
\a p-value <.001 <.001  0.002 0.001 <.001 <.001 —
Functionality ~ Spearman’s rho 0.652 0.312 0.364 0.421 0.462 0.257 0.411 -
Vi p-value <.001 0.008 0.002 <.001 <.001 0.030 <.001 -
Anxiety V.1 Spearman’s rho 0.648 0.571  0.423 0.493 0.609 0.555 0.516 0.521 —
p-value <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 -
Depression V.1 Spearman’s rho 0.738 0.613  0.396 0.567 0.716 0.578 0.547 0.672 0.733 -
p-value <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 -

individuals. These findings, along with the results of this study
showing a strong positive correlation between improvements
in perceived health dimensions and reductions in anxiety and
depression levels, emphasize the value of interventions tar-
geted at both patients and caregivers to improve emotional
well-being and quality of life.

The findings of the study reflect a complex dynamic in the
HRQoL of oncology patients, showing significant variations
throughout treatment and recovery. These results align with
recent research highlighting the multifactorial influence of
oncology treatment on patients’” HRQoL. The initial decline
in HRQoL post-treatment, observed in this study and sup-
ported by Mierzynska et al. (2019), underscores the immediate
impact of medical interventions on the physical and emotional
well-being of patients. This trend reflects not only the physical
consequences of treatment but also the psychological burden
of facing a cancer diagnosis. However, this study also indicates
a gradual recovery in HRQoL during the follow-up period,
suggesting notable adaptation and resilience among patients.
This finding is supported by Wang et al. (2020), who identi-
fied improvements in HRQoL over two years post-treatment
in breast cancer survivors, associating these improvements
with specific clinical and sociodemographic characteristics.
Marzorati et al. (2020) also highlighted the importance of
considering sociodemographic and clinical variables when
assessing post-treatment HRQoL in lung cancer patients,
emphasizing that quality of life recovery is significantly
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influenced by the type of surgery, perioperative complications,
and the patient’s pre-surgical health status.

Study limitations

This study provides valuable insights into the correlations
between the COOP/WONCA Charts, the NHP), and the BAI
and BDI-2 in Spanish-speaking oncology patients. However,
several limitations should be considered. The self-adminis-
tration of questionnaires, although mitigated to some extent,
could have been influenced by patient fatigue or visual difficul-
ties, potentially affecting the quality of responses. Additionally,
the inclusion of a broad spectrum of cancer types, while
enriching the data, introduces complexity in interpreting the
results due to the diverse experiences of disease and treatment
across different oncological diagnoses.

Future implications

Given the limitations in this study, we propose several
directions for future research. Studies incorporating larger and
more diverse samples would help validate and expand upon
our findings, offering insights across various geographical and
cultural contexts. Including control groups in study designs
could provide a clearer understanding of causal relationships
among quality of life, anxiety, depression, and oncological
treatment. Assessing the applicability of the COOP/WONCA
Charts in different clinical settings, particularly where there
are constraints on time and resources, is crucial to ascertain
their effectiveness as quick assessment tools. Finally, given
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Table 4
FINAL VISIT Correlation Matrix

COOP/ NHP NHP NHP NHP NHP Sleep  NHP Social NHP BAI BDI-2
WONCA Energy Pain Physical Emotional V.Final Isolation  Functionality Anxiety Depression
V.Final V.Final  V.Final Movement Reaction V.Final V.Final V.Final  V.Final
V.Final V.Final
COOP/ Spearman’s rho -
WONCA p-value -
V.Final
Energy V.Final Spearman’s rho 0.527 —
p-value <.001 -
Pain V.Final Spearman’s rho 0.448 0.521 —
p-value <.001 <.001 —
Physical Spearman’s rho 0.575 0.547 0.430 —
Movement 5 y5jue <.001 <001 <.001 -
V.Final
Emotional Spearman’s rho 0.469 0.448  0.296 0.359 -
Reaction p-value <.001 <.001 0.015 0.003 —
V.Final
Sleep V.Final  Spearman’s rho 0.423 0.394 0.289 0.407 0.477 -
p-value <.001 <.001 0.018 <.001 <.001 —
Social Isolation  Spearman’s rho 0.472 0.421 0.216 0.272 0.453 0.326 -
V.Final p-value <.001 <001 0079  0.026 <.001 0.007 -
Functionality ~ Spearman’s rho 0.757 0.427 0.275 0.379 0.436 0.382 0.408 -
V.Final p-value <.001 <001 0024  0.002 <.001 0.001 <.001 -
Anxiety Spearman’s rho 0.478 0.479 0.330 0.394 0.653 0.521 0.434 0.558 -
V.Final p-value <.001 <001 0006  <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 -
Depression V.1 Spearman’s rho 0.688 0.518 0.362 0.424 0.586 0.587 0.477 0.693 0.745 -
p-value <.001 <.001 0.003 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 -
Table 5
Average Scores of Questionnaires at Each Clinical Visit for Participating Patients
Average MediaCOOP/  NHP  NHPPain  NHP Physical NHP Emotional NHP  NHP Social NHP BAI BDI-2
WONCA Energy Movement Reaction Sleep Isolation Functionality Anxiety Depression
Basal 12.5 14.1 10.3 10.01 12.33 235 7.24 17.3 8.24 6.83
Visit 1 13 224 1.94 10.6 nn 19.7 5.86 19.8 5.89 6.57
Visit 2 14.3 314 12.5 15.61 12.21 23.2 6.63 333 7.5 8.96
Visit 3 134 15.2 5.26 15.47 9.08 23 1.68 29.3 5.9 7.52
Visit 4 134 1.6 3.66 6.52 11.07 15.1 7 26.8 6.38 8.56
Visit 5 13.7 124 4.82 6.58 10.93 20.3 194 214 6 7.3
Final Visit 12.3 17 8.23 9.78 10.19 19.1 5.58 20 5.52 6.84

Note. Interpretation of scores for each instrument

COOP/WONCA Scores = 30 Max. ---> POOR HEALTH; NHP subvalues = 100 Max. ---> POOR HEALTH
BAI 00-21 - Very low anxiety. 22-35 - Moderate anxiety. More than 36 — Severe anxiety.

BDI 0-13 minimal depression; 14-19 mild depression; 20-28 moderate depression, 29-63 severe depression

the significant correlations identified, future research should
explore the development and evaluation of personalized inter-
ventions that integrate assessm ents of HRQoL and emotional
well-being, recognizing these assessments as integral compo-
nents of comprehensive oncological care.
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CONCLUSION

This study provided an in-depth exploration of the correla-
tions between the COOP/WONCA Charts, the NHP, and the
BAI and BDI-2 in Spanish-speaking oncology patients. The
findings demonstrated that the COOP/WONCA charts are
highly effective in assessing HRQoL in oncology patients,
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showing strong correlations with the NHP across multiple
dimensions, including energy, physical movement, emotional
reaction, social isolation, and functionality. Additionally, this
study highlighted significant negative correlations between
improvements in perceived health dimensions measured
by the COOP/WONCA Charts and reductions in anxiety and
depression levels measured by the Beck Inventories. This
underscores the interconnectedness of physical and emotional
well-being in oncology patients, emphasizing the importance
of a holistic approach in their care.

The integration of COOP/WONCA Charts and NHP in
clinical practice offers a comprehensive assessment tool for
HRQoL and emotional well-being in oncology patients. These
instruments’ ability to capture significant changes in quality
of life and their correlation with anxiety and depression indi-
cators provide valuable insights for clinical decision-making,
helping to personalize treatment and support for patients and
ultimately improving their overall care.
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Corrélation entre les cartes COOP/WONCA,

la version espagnole de I'indicateur de santé
perceptuelle de Nottingham et les inventaires de
Beck : implications cliniques

par Esther Soler Climent, Matilde Miguel Manzanera, Vanesa Pavia Miralles et Aitor Serrano Saez

RESUME

Contexte : La prévalence accrue du cancer constitue un probléme
majeur de santé publique en Espagne et dans le monde. En 2023, la
Société espagnole doncologie médicale avait projeté 279 260 nou-
veaux cas au pays, les cancers du colon, du sein, du poumon, de la
prostate et de la vessie étant les plus courants. Le cancer demeure
I'une des principales causes mondiales de mortalité; il y a eu,
en 2018, 18,1 millions de nouveaux cas et 9,5 millions de décés, et
ce nombre devrait croitre considérablement d’ici 2040. Devant ces
statistiques alarmantes, il est urgent de comprendre les besoins com-
plexes des patients atteints de cancer. La présente étude examine les
propriétés psychométriques des cartes COOP/WONCA et de l'indi-
cateur de santé perceptuelle de Nottingham, lorsqu’ils sont utilisés
en oncologie, pour en évaluer la corrélation avec l'inventaire d’anx-
iété de Beck et l'inventaire de dépression de Beck.

Meéthodologie : Une étude de cohorte analytique et observationnelle
a €té menée auprés de patients en oncologie sous chimiothérapie
ou radiothérapie a I'hopital général d’Elche, en Espagne. Les cartes
COOP/WONCA, la grille de Nottingham et les inventaires de Beck
ont été utilisés pour mesurer la qualité de vie liée a la santé (QVLS)
ainsi que l'état psychologique avant lintervention (mesure de réfé-
rence), 15 jours apres le début du traitement, chaque mois pendant
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le traitement, puis a la fin. Les corrélations ont été analysées a laide
des coefficients de Pearson et de Spearman.

Résultats : Chez les 75 patients (36 % d’hommes, 64 % de femmes),
on a observé des corrélations significatives entre les cartes COOP/
WONCA et les rubriques de la grille de Nottingham, notamment
pour ce qui touche Iénergie (rho= 0,560), la douleur (rho = 0,520),
la mobilité (rho = 0,718), les réactions émotionnelles (rho = 0,662),
le sommeil (rho = 0,486), lisolement social (rho = 0,674), la
capacité fonctionnelle (rho = 0,778), et lensemble des dimensions
p < 0,001. Lamélioration de la qualité de vie liée a la santé (QVLS)
était significativement corrélée d une réduction du niveau d’anxiété
et de dépression.

Conclusion : Les cartes COOP/WONCA sont efficaces pour éva-
luer la qualité de vie liée a la santé chez les patients en oncologie,
et présentent de fortes corrélations avec la grille de Nottingham et
l'état psychologique mesuré o laide des inventaires d’anxiété et de
dépression de Beck. D’autres recherches seront nécessaires pour étu-
dier leur applicabilité dans différents milieux cliniques et élaborer
des mesures d'intervention personnalisées permettant d'intégrer les
évaluations de la QVLS.

Mots-clés : cancer, qualité de vie liée a la santé, QVLS,
cartes COOP/WONCA, I'indicateur de santé perceptuelle de
Nottingham, grille de Nottingham, inventaires d’anxiété et de
dépression de Beck, oncologie, soins axés sur le patient.

INTRODUCTION

‘augmentation de la prévalence du cancer en Espagne et

dans le monde constitue un probléme de santé publique.
La Société espagnole doncologie médicale (Sociedad Espafiola
de Oncologia Médica, 2022) avait projeté 279 260 nouveaux
cas de cancer au pays en 2023, principalement des cancers
du célon, du sein, du poumon, de la prostate et de la vessie. A
I’échelle mondiale, en 2018, il y a eu 18,1 millions de nouveaux
diagnostics et 9,5 millions de déces; le cancer reste donc 'une
des principales causes de mortalité. D’ici 2024, on s’attend a
29,5 millions de cas et 16,4 millions de déces (National Cancer
Institute, 2022). Vu ces statistiques alarmantes, il est urgent de
répondre aux besoins complexes des patients atteints de can-
cer. Il ne faut pas se contenter déradiquer les tumeurs; il faut
aussi prendre en considération les effets a long terme de la
maladie qui influencent la qualité de vie des patients.

Des recherches récentes soulignent 'importance d’évaluer
les répercussions des nouvelles options de traitement sur I’état
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de santé des patients en oncologie, en mettant en évidence le
role des thérapies complémentaires dans 'amélioration de la
qualité de vie. Par exemple, le bandage kinésiologique s’est
révélé efficace pour soulager la douleur chez les personnes
atteintes de cancer (Amarowicz et Warzecha, 2020), et l'in-
tégration de la physiothérapie, en particulier dans les soins
palliatifs, aide beaucoup a apaiser la souffrance et a amélio-
rer la mobilité (Canto et al.,, 2021). En outre, les effets posi-
tifs de l'activité physique et de la physiothérapie sur I'état
psychologique montrent la nécessité d’adopter des straté-
gies holistiques qui tiennent compte des aspects physiques et
affectifs des soins oncologiques (Zyzniewska-Banaszak et al.,
2021). Ces approches sont notamment en corrélation directe
avec la survie globale des patientes atteintes d'un cancer du
sein avancé et traité par Ribociclib et endocrinothérapie; la
qualité de vie est donc a la fois un élément fondamental du
traitement et un facteur de prédiction essentiel de la santé a
long terme (Fasching et al., 2021). Létude de Ramasubbu et
collaborateurs (2021) examine plus en détail la qualité de vie et
les facteurs d'influence chez les adultes atteints de cancer sous
chimiothérapie, et fournit des indications précieuses sur les
multiples facettes de I'expérience vécue pendant le traitement.

Devant l'augmentation de la prévalence du cancer, il faut
évidemment comprendre les besoins des patients pour plani-
fier les soins. Les recherches menées par Krishna et collabora-
teurs (2020) soulignent 'importance de 'accompagnement et
de la continuité pour les patients recevant des soins palliatifs
a domicile, ce qui met en évidence la nécessité de soins a la
fois complets et personnalisés. Des recherches concomitantes
menées par Oertelt-Prigione et collaborateurs (2021) aupres de
5 000 survivants du cancer révelent quant a elles I'existence de
différences symptomatiques et fonctionnelles qui ont une pos-
sible influence sur la qualité de vie; ces recherches suggerent
d’adapter les stratégies de traitement pour tenir compte de
ces variations. Pards-Bravo et collaborateurs (2020) explorent
aussi l'angle du sexe et sa relation avec l'anxiété en mettant
l'accent sur la dimension psychologique des soins. Ensemble,
ces études insistent sur les facettes multiples des besoins des
personnes atteintes de cancer, qu'elles soient en traitement
ou en soins palliatifs, et montrent la nécessité de choisir des
approches tenant compte de maniere globale du bien-étre phy-
sique, affectif et psychosocial.

Les effets physiques et psychosociaux qui persistent chez
les survivants du cancer montrent quil faut leur donner un
soutien complet, a la fois médical et psychosocial (Schmidt
et al., 2022; Ferro et al., 2014). En outre, les préoccupa-
tions liées a la beauté et a I'image corporelle, exacerbées par
les effets secondaires du traitement, ont des conséquences
sur la qualité de vie liée a la santé (QVLS); il importe donc
de préter attention a l'estime de soi et au bien-étre émotion-
nel des patients, comme le font remarquer Valverde, Nieto et
Gutiérrez (2014). Les aspects socio-esthétiques ne sont pas a
négliger en oncologie, et des interventions comme celles que
décrivent Saghatchian et collaborateurs (2018) peuvent amélio-
rer le bien-étre des patients.

Ainsi, les outils d’évaluation de la QVLS doivent étre pré-

cis, spécifiques et adaptés a la culture, et leur évaluation
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périodique est cruciale pour les soins axés sur le patient, la
recherche clinique et Iélaboration des politiques de santé. Les
cartes COOP/WONCA et la grille de Nottingham offrent une
vue d’ensemble de la QVLS des personnes atteintes de cancer,
ainsi que des données essentielles pour améliorer la pratique
clinique et le bien-étre des patients en oncologie. La validation
internationale du questionnaire en 27 points sur la qualité de
vie des patients atteints d'un cancer de I'anus de 1’European
Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC
QLQ-ANL27) par Sodergren et collaborateurs (2023) souligne
I'importance de disposer doutils d’évaluation fiables et propres
aux différents types de cancer, afin d’améliorer la précision et
la pertinence des résultats rapportés par les patients dans les
contextes cliniques. Par conséquent, la mesure de la corréla-
tion de ces deux instruments avec des outils validés est une
étape incontournable de leur utilisation dans la pratique.

La présente étude est une observation analytique de cohorte
sans groupe témoin; ce devis a été soigneusement choisi pour
évaluer de maniére exhaustive les propriétés psychométriques
des instruments visés, notamment les cartes COOP/WONCA,
I'indicateur de santé perceptuelle de Nottingham et les inven-
taires d’anxiété et de dépression de Beck chez les patients en
oncologie. Cette approche permet une évaluation longitudi-
nale et détaillée de la qualité de vie liée a la santé (QVLS) et
de I'état psychologique des patients pendant le traitement. Le
choix de ce devis se justifie par sa capacité a saisir les varia-
tions individuelles et temporelles de la perception de la santé
et du bien-étre affectif, fournissant ainsi des données solides
et pertinentes pour valider lefficacité des instruments de
mesure. En outre, la diversité des types de cancer et des traite-
ments dans la population a I'étude vient enrichir les résultats,
permettant d’élargir et de rendre plus concréte la compréhen-
sion de l'expérience des patients en oncologie dans différents
contextes cliniques.

METHODOLOGIE

La présente étude examine la corrélation entre les versions
espagnoles des cartes COOP/WONCA et celles de l'indica-
teur de santé perceptuelle de Nottingham chez les patients en
oncologie, en évaluant plus précisément comment ces outils,
en conjonction avec les inventaires d’anxiété et de dépres-
sion de Beck, permettent de mieux appréhender le bien-étre
affectif de ce groupe et l'efficacité des interventions visant a
I'améliorer. Lemploi doutils fiables et valides aide considéra-
blement a comprendre cet aspect et 3 mesurer l'efficacité des
mesures pour ce groupe de patients.

Létude prend la forme d'une observation analytique de
cohorte sans groupe témoin, le but étant d’analyser les proprié-
tés psychométriques des outils servant a évaluer la qualité de
vie et I'état psychologique des patients atteints de cancer. La
population était constituée de patients du service de santé de
I'hopital général d’Elche (Espagne) recevant de la chimiothéra-
pie ou de la radiothérapie. Léchantillon a été ainsi sélectionné
en raison de la diversité des types de cancer qui le compo-
saient, mais comprenait les plus courants (cancers du sein, du
poumon, de la prostate, de la téte et du cou, ainsi que les can-
cers gynécologiques et gastro-intestinaux).
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Description des outils

Les cartes COOP/WONCA servent a mesurer ['état
fonctionnel des patients dans plusieurs domaines, notamment
la condition physique, I'état émotionnel, les activités de la vie
quotidienne, les activités sociales, le bien-étre émotionnel et
la qualité de vie générale. Ces cartes fournissent une évalua-
tion rapide et fiable de I'état de santé rapporté par les patients,
ce qui facilite ’évaluation des déficiences fonctionnelles et de
leurs répercussions sur le quotidien. La recherche a montré
l'acceptabilité des cartes COOP/WONCA,; les scores sont rai-
sonnablement distribués, la validité de construit a été confir-
mée, et loutil présente un niveau modéré de fiabilité et de
sensibilité au changement (Kinnersley, Peters et Stott, 1994).

L'indicateur de santé perceptuelle de Nottingham a éga-
lement été utilisé pour évaluer les problémes de santé per-
gus et leur effet sur les activités quotidiennes. I1 comprend
des rubriques sur la mobilité, la douleur, le sommeil, I'isole-
ment social, les réactions émotionnelles et le niveau d’éner-
gie, offrant ainsi une vue densemble de I’état de santé et de la
qualité de vie. Tl a été établi dans la recherche que cet outil est
facilement applicable pour évaluer la QVLS aupres de diverses
populations, comme les personnes souffrant de maladies chro-
niques et les personnes 4gées (Jenkinson et Fitzpatrick, 1990).

En plus de ces outils, I'inventaire d’anxiété de Beck et I'inven-
taire de dépression de Beck ont été administrés pour cerner les
aspects psychologiques de 'anxiété et de la dépression, respecti-
vement. L'inventaire d’anxiété comprend 21 questions, chacune
décrivant un symptéme courant; il est cong¢u pour distinguer
l'anxiété de la dépression. L'inventaire de dépression, également
composé de 21 questions, évalue la présence et la gravité des
symptémes dépressifs. Ces deux outils sont largement reconnus
pour leur fiabilité et leur validité en clinique et en recherche, ce
qui les rend aptes a évaluer la santé mentale des patients atteints
de cancer. La recherche a montré que les inventaires d’anxiété et
de dépression de Beck permettent de distinguer les symptémes
anxieux et dépressifs dans différentes populations cliniques,
notamment les patients atteints de dépression majeure et de
troubles anxieux (Hewitt et Norton, 1993).

Recrutement et consentement éclairé

Le recrutement se faisait lors de la premiére consultation
des patients avec I'infirmiére des services d'oncologie clinique
et de radiothérapie de I'hopital général universitaire d’Elche
(Espagne). Tous les candidats, 4gés de 18 a 85 ans, ont été
informés par la chercheuse principale ou ses collaborateurs
de la nature et des objectifs de I'étude. Les participants ont
signé un formulaire de consentement éclairé indiquant qu’ils
comprenaient 1’étude et acceptaient d’y participer. Pour étre
admissibles, les participants devaient bientét commencer leur
traitement dans le service d'oncologie clinique ou de radiothé-
rapie de I'hépital. Les critéres dexclusion étaient I'incapacité
a signer le formulaire de consentement éclairé, ainsi que tout
obstacle a la compréhension, a la lecture et a la signature du
formulaire de consentement ou au remplissage des question-
naires (ex. mauvaise maitrise de l'espagnol). Deux personnes
ont refusé de prendre part a I'étude; elles ont donc bénéficié
des pratiques cliniques usuelles sans devoir remplir de multi-
ples outils d’évaluation.
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Organisation de 'administration des questionnaires

Pour évaluer la qualité de vie et I'état psychologique des par-
ticipants, les cartes COOP/WONCA et la grille de Nottingham
ont été utilisées a des moments précis : lors de la visite de réfé-
rence (premier jour de traitement), 15 jours apres le début du
traitement, lors de visites mensuelles au cabinet desthétique
oncologique, et 20 a 30 jours aprés la fin du traitement. De
méme, l'inventaire d’anxiété de Beck (BAI) et le second inven-
taire de dépression de Beck (BDI-2) ont été remplis au premier
rendez-vous pour recueillir des données de référence, puis lors
des visites mensuelles et 2 la fin du traitement.

Les questionnaires étaient autoremplis par les patients,
sauf dans certains cas ou, en raison de difficultés de lecture
(ex. maux de téte, fatigue, sécheresse de la conjonctive ou
autres inconforts), les outils ont été administrés par du per-
sonnel expressément formé a cette tAche. Afin de réduire le
plus possible le risque de biais causé par la fatigue de lecture
et le manque de concentration, l'ordre dans lequel les ques-
tionnaires étaient remplis variait d'un rendez-vous a l'autre.
Lapproche méthodologique garantit une collecte rigoureuse
et systématique des données, permettant une évaluation com-
plete de la qualité de vie et de I'état affectif des patients en
oncologie; ces données fourniront une assise solide aux inter-
ventions cliniques dérivées de I'étude.

Analyse

Des calculs d’analyses de statistiques descriptives univa-
riées et bivariées et de modeles de régression linéaire mul-
tiple ont permis une évaluation rigoureuse de la validité
convergente et discriminante des cartes COOP/WONCA, de
I'indicateur de santé perceptuelle de Nottingham et des inven-
taires d’anxiété et de dépression de Beck. Les calculs ont été
effectués a I'aide du logiciel statistique R, et le seuil de signifi-
cation statistique a été fixé a p < 0,05.

Des analyses de corrélation de Pearson et de Spearman
ont été réalisées pour obtenir un portrait statistique complet
des corrélations entre les cartes COOP/WONCA, l'indicateur
de santé perceptuelle de Nottingham, I'inventaire d’anxiété de
Beck et I'inventaire de dépression de Beck. Leur but était de
déterminer la force et la signification des relations linéaires
et de rang entre les différentes dimensions mesurées par les
outils au fil des rendez-vous de suivi. La relation linéaire entre
les scores a été établie par calcul des coefficients de corrélation
de Pearson, tandis que les coefficients de Spearman ont per-
mis dexaminer les relations de rang. En outre, les valeurs p
associées ont été calculées pour vérifier la signification sta-
tistique. L'analyse a révélé des corrélations significatives et
cohérentes entre les dimensions physiques et psychologiques
mesurées par les outils, ce qui appuie fortement l'utilité des
cartes COOP/WONCA en tant que substitut a la grille de
Nottingham dans les milieux cliniques.

RESULTATS
Caractéristiques démographiques et cliniques

Léchantillon était constitué de 75 patients, dont 36 %
d’hommes (27) et 64 % de femmes (48). En tout, 13 per-
sonnes (17,3 %) avaient des antécédents de cancer. Pres de
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la moitié des patients (46,7 %) ont requ une combinaison de
chimiothérapie et de radiothérapie, 20 % de la chimiothérapie
seulement et 33,3 % un traitement de radiothérapie unique-
ment. De plus, 41,9 % des patients ont recu, en complément,
de I'immunothérapie ou un traitement hormonal, et 48,6 % un
traitement psychiatrique.

Résultats de I'analyse inférentielle

L’analyse inférentielle était axée sur les corrélations statis-
tiques et les changements observés tout au long de I’étude afin
de mettre en évidence les relations entre les différentes dimen-
sions de la santé et I’état psychologique. Des corrélations signi-
ficatives ont été observées pour les trois points de mesure
entre la grille de Nottingham et les cartes COOP/WONCA, ce
qui indique une forte relation positive entre les deux instru-
ments pour évaluer la perception de la santé (tableau 1). Les
coefficients de corrélation de Pearson étaient significatifs pour
les rubriques de I'énergie (rtho = 0,560, p < 0,001), de la douleur
(rho = 0,520, p < 0,001), de la mobilité (rho = 0,718, p < 0,001),
des réactions émotionnelles (rho = 0,662, p < 0,001), du som-
meil (rho = 0,486, p < 0,001), de I'isolement social (rtho = 0,674,
p <0,001) et de la capacité fonctionnelle (rho = 0,778, p < 0,001).

Une analyse plus poussée mettant en parallele la grille de
Nottingham et les cartes COOP/WONCA avec les inventaires
d’anxiété et de dépression de Beck a produit des résultats cli-
niquement pertinents. Il en ressort des corrélations signifi-
catives entre I'amélioration de la santé percue et la réduction
du niveau d’anxiété et de dépression, avec une signification
statistique (p < 0,001) et une taille de l'effet allant de modé-
rée a importante (d = 0,5-0,8; tableau 2, tableau 3). Plus pré-
cisément, il existe une corrélation négative significative entre
I'amélioration de la perception de 'énergie et de la douleur,
d’une part, et la diminution des scores d’anxiété et de dépres-
sion, d’autre part (r = -0,76, p < 0,001). Des corrélations néga-
tives similaires ont été observées pour la mobilité et la capacité
fonctionnelle (r =-0,72, p < 0,001), ainsi que pour les réactions
émotionnelles, le sommeil et l'isolement social (r = -0,69,
p <0,001).

Tableau 1

Analyse de corrélation détaillée des cartes COOP/WONCA,
de la grille de Nottingham et des inventaires de Beck aux
différents points de mesure

L’analyse a évalué les corrélations entre les cartes COOP/
WONCA, la grille de Nottingham et les inventaires de Beck
pour chaque rendez-vous de suivi. Lobjectif principal était de
déterminer la relation entre ces instruments pour savoir si les
cartes COOP/WONCA pouvait remplacer efficacement la grille
de Nottingham en contexte clinique.

Lors de la prise des mesures de référence, des corrélations
significatives ont été observées entre les cartes COOP/
WONCA et la grille de Nottingham. Plus précisément, on a
constaté des corrélations modérées a fortes pour les rubriques
de I'énergie (tho de Spearman = 0,449, p < 0,001), de la douleur
(tho = 0,313, p = 0,006), de la mobilité (rtho = 0,576, p < 0,001),
des réactions émotionnelles (tho = 0,604, p < 0,001), du som-
meil (rho = 0,532, p < 0,001), de I'isolement social (rho = 0,505,
p <0,001) et de la capacité fonctionnelle (rtho = 0,605, p < 0,001;
tableau 1), signe de l'existence, des le départ, d'une relation
étroite entre l'efficacité des cartes COOP/WONCA et de la
grille de Nottingham pour évaluer la QVLS.

Lors de la premiere visite de suivi, les corrélations entre
les deux outils sont restées robustes : énergie, rho = 0,527
(p < 0,001); douleur, tho = 0,668 (p < 0,001); mobilité,
rho = 0,544 (p < 0,001). Les coefficients de corrélations étaient
de rtho = 0,560 (p < 0,001) pour les réactions émotionnelles,
de tho = 0,359 (p = 0,002) pour le sommeil, de rho = 0,556
(p < 0,001) pour l'isolement social, et de rho = 0,652 (p < 0,001)
pour la capacité fonctionnelle. Il existe également des cor-
rélations significatives avec les inventaires d'anxiété et de
dépression de Beck (BAI et BDI-2), ce qui montre bien l'effet
psychologique des changements de santé physique; l'anxiété
présente une corrélation de rho = 0,648 (p < 0,001) et la dépres-
sion de rho = 0,738 (p < 0,001; tableau 3).

Lors de la derniére visite, les corrélations entre les cartes
COOP/WONCA et la grille de Nottingham continuaient détre
particulierement fortes : énergie, rho = 0,527 (p < 0,001); dou-
leur, rho = 0,448 (p < 0,001); mobilité, rho = 0,575 (p < 0,001);
réactions émotionnelles, rho = 0,469 (p < 0,001); sommeil,

Corrélations entre les dimensions mesurées par la grille de Nottingham et les scores des cartes COOP/WONCA au fil des visites de patients

recevant un traitement oncologique

Indicateur de sante Cartes COOP/WONCA
P::ifi::l:laer:e Référence \A Finale Moyenne Va‘le‘ur pde  Valeurpa Valeur p Valeur p
référence \Al finale moyenne
Energie 0,449 0,527 0,527 0,56 <,001 <,001 <,001 <,001
Douleur 0,313 0,668 0,448 0,52 0,006 <,001 <,001 <,001
Mobilite 0,576 0,544 0,575 0,718 <,001 <,001 <,001 <,001
Réactions émotionnelles 0,604 0,56 0,469 0,662 <,001 <,001 <,001 <,001
Sommeil 0,532 0,359 0,423 0,486 <,001 0,002 <,001 <,001
Isolement social 0,505 0,556 0,472 0,674 <,001 <,001 <,001 <,001
Capacité fonctionnelle 0,605 0,652 0,757 0,778 <,001 <,001 <,001 <,001
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Table 2
MESURES DE REFERENCE Matrice de corrélation

CoopWonca Grille N.  Grille N.  Grille N. Grille N. Grille N. Grille N. Grille N. Inventaire  Inventaire
Référence  Energie  Douleur  Mobilité Réactions Sommeil Isolement Capacite anxiété  dépression
Ref. Ref. Ref. émotionnelles Ref. social Ref.  fonctionnelle Ref. Ref.
Ref. Ref.
CoopWonca Rho de Spearman -
REFERENCE Valeur p _
Energie - Réf. Rho de Spearman 0,449 -
Valeur p <,001 -
Douleur - Réf.  Rho de Spearman 0,313 0,237 —
Valeur p 0,006 0,041 —
Mobilité - Réf.  Rho de Spearman 0,576 0,565 0,442 —
Valeur p <,001 <,001 <,001 —
Reactions Rho de Spearman 0,604 0,346 0,195 0,387 —
émotionnelles  \fley p <001 0,002 0,093 <00 -
- Ref.
Sommeil - Réf.  Rho de Spearman 0,532 0,315 0,282 0,383 0,601 —
Valeur p <,001 0,006 0,014 <,001 <,001 —
Isolement social ~ Rho de Spearman 0,505 0,364  -0,03%9 0,319 0,577 0,493 -
- Ref. Valeur p <001 0001 0738 0,005 <,001 <,001 -
Capacité Rho de Spearman 0,605 0,434 0,076 0,337 0,490 0,413 0,528 —
fonctionnelle  \sjeyr p <,001 <001 0516 0,003 <,001 <,001 <,001 -
- Ref.
Anxiété - Réf.  Rho de Spearman 0,549 0,387 0,285 0,394 0,631 0,519 0,394 0,360 -
Valeur p <,001 <,001 0,013 <,001 <,001 <,001 <,001 0,001 -
Dépression Rho de Spearman 0,676 0,424 0,214 0,526 0,619 0,693 0,588 0,598 0,715 —
- Ref. Valeur p <,001 <,001 0,065 <001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 -

rho = 0,423 (p < 0,001), isolement social, rho = 0,472 (p < 0,001),
et capacité fonctionnelle, rho = 0,757 (p < 0,001). Les corréla-
tions avec les inventaires d’anxiété et de dépression étaient
également significatives, avec un coefficient rho = 0,478
(p < 0,001) pour l'anxiété et de rho = 0,688 (p < 0,001) pour la
dépression (tableau 4).

Pour tous les rendez-vous, les corrélations moyennes entre
les cartes COOP/WONCA et la grille de Nottingham étaient
cohérentes et fortes, ce qui prouve la fiabilité des cartes pour
mesurer la QVLS. La corrélation globale pour I’énergie était de
rho = 0,560 (p < 0,001), de rho = 0,520 (p < 0,001) pour la dou-
leur, de rho = 0,718 (p < 0,001) pour la mobilité, de rho = 0,662
(p < 0,001) pour les réactions émotionnelles, de rho = 0,486
(p < 0,001) pour le sommeil, de rho = 0,674 (p < 0,001) pour
I'isolement social, et de rho = 0,778 (p < 0,001) pour la capacité
fonctionnelle (tableau 5). Les évaluations psychologiques ont
également produit de fortes corrélations, cest-a-dire un coeffi-
cient de rho = 0,661 (p < 0,001) pour I'anxiété, et de rho = 0,789
(p < 0,001) pour la dépression.

DISCUSSION

La présente étude a examiné les corrélations entre les
cartes COOP/WONCA, l'indicateur de santé perceptuelle
de Nottingham et les inventaires d’anxiété et de dépres-
sion de Beck lorsqu’ils sont utilisés aupres des patients
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hispanophones en oncologie. Les résultats ont montré la
grande efficacité des cartes COOP/WONCA pour évaluer
la QVLS chez ce groupe, révélant de fortes corrélations avec
la grille de Nottingham sur de multiples dimensions, notam-
ment 'énergie, la mobilité, les réactions émotionnelles, I'iso-
lement social et la capacité fonctionnelle. Ces résultats sont
cohérents avec ceux d’études antérieures ayant confirmé l'uti-
lité des cartes aupres de différentes populations. Jénsson et
collaborateurs (2020) avaient mis a l'essai la version islan-
daise des cartes en contexte de soins primaires et constaté
une fiabilité et une validité élevées au moment dévaluer
la QVLS. De méme, de Azevedo-Marques et collabora-
teurs (2019) ont montré I'applicabilité des cartes en médecine
générale, soulignant quelles permettaient d’évaluer avec pré-
cision plusieurs aspects du bien-étre des patients.

Dans la présente étude, les corrélations significatives
entre les cartes COOP/WONCA et la grille de Nottingham
sont demeurées constantes tout au long des visites de suivi,
avec des coefficients de corrélation de Spearman allant de
0,449 2 0,718 (p < 0,001). Ces fortes corrélations indiquent que
les cartes sont tout aussi efficaces que la grille pour évaluer
la QVLS chez les patients en oncologie. Plus précisément,
les dimensions de 1'énergie, de la mobilité, des réactions
émotionnelles, de 'isolement social et de la capacité fonc-
tionnelle présentaient des corrélations significatives, ce qui
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Tableau 3
VISITE 1 Matrice de corrélation

CoopWonca ‘NHP NHP NHP NHP NHP NHP NHP BAI Inventaire
\Al Energie Douleur Mobilite Réactions Sommeil  Isolement Capacitée ~ Anxiété dépression
\Al Vva \Al émotionelles Vva social V.1  fonctionnelle \Al Réf.
\Al \Al
CoopWonca V.1 Rho de Spearman —
Valeur p —
Energie A Rho de Spearman 0,527 -
Valeur p <,001 —
Douleur V.1 Rho de Spearman 0,668 0,384 —
Valeur p <,001 <,001 —
Mobilite V.1 Rho de Spearman 0,544 0,621 0,512 —
Valeur p <,001 <,001 <,001 -
Réactions Rho de Spearman 0,560 0,586 0,265 0,517 -
emotionnelles  \jeyrp <,001 <,001 0,024 <, 001 -
\Al
Sommeil V.1 Rho de Spearman 0,359 0,535 0,197 0,362 0,586 —
Valeur p 0,002 <,001 0,098 0,002 <,001 —
Isolement social Rho de Spearman 0,556 0,501 0,363 0,375 0,456 0,526 -
Vi Valeur p <001 <001 0,002 0,001 <,001 <,001 -
Capacité Rho de Spearman 0,652 0,312 0,364 0,421 0,462 0,257 0,41 —
i;;‘ctionne”e Valeur p <,001 0,008 0002 <001 <,001 0,030 <,001 -
Anxiete V.1 Rho de Spearman 0,648 0,571 0,423 0,493 0,609 0,555 0,516 0,521 —
Valeur p <,001 <,001  <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 —
Dépression V.1 Rho de Spearman 0,738 0,613 0,396 0,567 0,716 0,578 0,547 0,672 0,733 -
Valeur p <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 -

suggere que les deux instruments peuvent étre utilisés de
maniére complémentaire pour brosser un portrait plus com-
plet de la QVLS.

De plus, létude a révélé une corrélation négative
significative entre 'amélioration des dimensions de la santé
percue mesurée par les cartes COOP/WONCA et la réduction
des niveaux d’anxiété et de dépression mesurés par les inven-
taires de Beck. Ces résultats sont le signe d’'une interconnexion
entre le bien-étre physique et affectif des patients en oncologie.
Shim et collaborateurs (2019) ont étudié I'anxiété et la dépres-
sion chez les patients atteints d'un cancer avancé, et insisté sur
I'importance de prendre en compte le bien-étre affectif dans le
traitement oncologique. Pisu et collaborateurs (2017) ont égale-
ment montré que les interventions psychosociales influencent
considérablement la qualité de vie des patients atteints de can-
cer et quil est donc nécessaire d’adopter une approche holis-
tique qui évalue I'état physique et affectif.

Dans la présente étude, une corrélation négative
significative a été observée entre 'amélioration de la percep-
tion de I’énergie et de la douleur d'une part, et la diminution
des scores d’anxiété et de dépression d’autre part (r = -0,76,
p < 0,001). De méme, des corrélations négatives significa-
tives sont ressorties dans les données concernant la mobi-
lité et la capacité fonctionnelle (r =-0,72, p < 0,001), ainsi que
les réactions émotionnelles, le sommeil et 'isolement social
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(r =-0,69, p < 0,001). Ces corrélations indiquent que les cartes
COOP/WONCA peuvent étre un outil précieux pour surveiller
le bien-étre physique et émotionnel des patients en oncologie,
permettant aux cliniciens de dépister rapidement les patients
pouvant avoir besoin de soutien supplémentaire pour gérer
l'anxiété et la dépression.

Lorsquon ajoute les observations de la présente étude a
celles d’études similaires, on constate la pertinence dutili-
ser des outils comme les cartes COOP/WONCA et la grille de
Nottingham dans la pratique clinique pour procéder a une éva-
luation exhaustive de la QVLS et du bien-étre affectif chez les
patients en oncologie. L'analyse longitudinale de Park et col-
laborateurs (2020) met en exergue I'importance d'une évalua-
tion précoce de l'anxiété et de la dépression pour prévenir la
dégradation de la qualité de vie a la suite d'un diagnostic de
cancer. La capacité de ces instruments a déceler les change-
ments importants dans la qualité de vie, ainsi que leur corré-
lation avec les indicateurs d’anxiété et de dépression, offre un
moyen précieux pour orienter la prise de décision clinique et
personnaliser le traitement et le soutien aux patients.

Létude menée par Wang et collaborateurs (2019) montre
la nécessité de fournir un soutien émotionnel supplémen-
taire aux proches aidants des patients atteints de cancer, rap-
pelant que la participation aux essais cliniques ne réduit pas
nécessairement l'anxiété ou la dépression chez ce groupe.
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Tableau 4
VISITE FINALE Matrice de corrélation

CoopWonca G‘rille N. GrilleN. GrilleN. GrilleN.  Grille N. Grille N. Grille N. Inventaire Inventaire
Finale Energie Douleur Mobilité Réactions Sommeil Isolement Capacite Anxiété  dépression
Finale Finale Finale  emotion. Finale social Finale  fonctionnelle Finale Finale
Finale Finale
CoopWonca  Rho de Spearman —
- Finale Valeur p _
Energie Rho de Spearman 0,527 -
- Finale Valeur p <,001 -
Douleur Rho de Spearman 0,448 0,521 -
- Finale Valeur p <,001 <,001 -
Mobilite Rho de Spearman 0,575 0,547 0,430 —
- Finale Valeur p <,001 <,001  <,001 -
Réactions Rho de Spearman 0,469 0,448 0,296 0,359 -
émotionnelles \/jeyr p <,001 <,001 0,015 0,003 -
- Finale
Sommeil Rho de Spearman 0,423 0,394 0,289 0,407 0,477 -
- Finale Valeur p <,001 <,001 0,018 <,001 <,001 -
Isolement Rho de Spearman 0,472 0,421 0,216 0,272 0,453 0,326 —
social - Finale \jjeyr p <,001 <,001 0,079 0,026 <001 0,007 -
Capacité Rho de Spearman 0,757 0,427 0,275 0,379 0,436 0,382 0,408 -
fonctionnelle  \jjeyr p <,001 <,001 0,024 0,002 <001 0,001 <,001 -
- Finale
Anxiété Rho de Spearman 0,478 0,479 0,330 0,394 0,653 0,521 0,434 0,558 —
- Finale Valeur p <,001 <,001 0,006 <,001 <,001 <,001 <,001 <,001 —
Dépression Rho de Spearman 0,688 0,518 0,362 0,424 0,586 0,587 0,477 0,693 0,745 -
- Finale Valeur p <,001 <,001 0,003 <001 <001 <,001 <,001 <,001 <,001 -
Tableau 5

Note moyenne obtenue aux questionnaires pour chaque rendez-vous clinique

Moyenne COOP/  GrilleN.  GrilleN.  Grille N. Grille N. Grille N.  Grille N. Grille N. Inventaire  Inventaire
WONCA  Energie  Douleur  Mobilite  Reéactions  Sommeil lsolement Capacité anxiété  dépression
émotion social fonctionnelle
Référence 12,5 14,1 10,3 10,01 12,33 23,5 7,24 173 8,24 6,83
Visite 1 13 22,4 1,94 10,6 1,1 19,7 5,86 19,8 5,89 6,57
Visite 2 14,3 314 12,5 15,61 12,21 232 6,63 333 75 8,96
Visite 3 13,4 15,2 5,26 15,47 9,08 23 1,68 29,3 59 7,52
Visite 4 13,4 16 3,66 6,52 11,07 15,1 7 26,8 6,38 8,56
Visite 5 13,7 12,4 482 6,58 10,93 20,3 194 214 6 73
Visite finale 12,3 17 8,23 9,78 10,19 19,1 5,58 20 5,52 6,84

Interprétation de la note obtenue pour chaque instrument
COOP/WONCA = 30 max. ---> MAUVAISE SANTE; sous-valeur de la grille de Nottingham =100 max. ---> MAUVAISE SANTE
Inventaire d’anxiété : 00-21 - anxiété trés faible; 22-35 - anxiété modérée; plus de 36 - anxiété grave.

Inventaire de dépression : 0-13 — dépression minimale; 14-19 — dépression légére; 20-28 - dépression modérée; 29-63 - dépression grave
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Leurs conclusions, ainsi que les résultats de la présente étude,
montrent une forte corrélation positive entre 'amélioration de
la santé percue et la diminution de l'anxiété et de la dépres-
sion; les interventions visant a accroitre le bien-étre affectif et
la qualité de vie chez les patients et les proches aidants sont
donc une tres grande valeur.

Létude met au jour la dynamique complexe de la QVLS
chez les patients en oncologie; en effet, on constate des varia-
tions considérables tout au long du traitement et de la convales-
cence. Ces résultats vont dans le méme sens que les recherches
récentes portant sur l'influence multifactorielle du traitement
oncologique sur la QVLS. Le déclin initial de cette qualité de vie
apres le traitement, observé dans la présente étude et confirmé
par Mierzynska et collaborateurs (2019), met en évidence leffet
immeédiat des interventions médicales sur le bien-étre physique
et émotionnel des patients. Cette tendance est le reflet non seu-
lement des conséquences physiques du traitement, mais aussi
du fardeau psychologique qui accompagne un diagnostic de
cancer. Toutefois, la présente étude montre que la QVLS se réta-
blit progressivement au cours de la période de suivi, ce qui sug-
gere une adaptation et une résilience notables chez les patients.
Wang et collaborateurs (2020) ont fait le méme constat : la QVLS
s’était améliorée deux ans apres le traitement chez des survi-
vantes du cancer du sein et ces améliorations étaient associées a
des caractéristiques cliniques et sociodémographiques bien pré-
cises. Marzorati et collaborateurs (2020) ont également souligné
I'importance de prendre en compte les variables sociodémo-
graphiques et cliniques lors de I'évaluation de la QVLS apres le
traitement du cancer du poumon, en insistant sur le fait que la
qualité de vie est fortement influencée par le type d’intervention
chirurgicale, les complications périopératoires et I'état de santé
du patient avant 'opération.

Limites de I'étude

La présente étude fournit des informations précieuses sur
les corrélations entre les cartes COOP/WONCA, l'indicateur
de santé perceptuelle de Nottingham et les inventaires d’anx-
iété et de dépression de Beck chez les patients hispanophones
en oncologie. Cependant, plusieurs limites doivent étre prises
en compte. Méme si cela a été atténué dans une certaine
mesure, l'auto-administration des questionnaires peut avoir
nui a la qualité des réponses, par exemple en cas de fatigue
ou de troubles visuels chez les patients. En outre, 'inclusion
de plusieurs types de cancer, bien quenrichissante, introduit
une complexité dans I'interprétation des résultats en raison de
la diversité des expériences de la maladie et du traitement en
fonction des différents diagnostics.

Implications pour l'avenir

Compte tenu des limites de 1’étude, les recherches a venir
seront utiles pour explorer différentes voies. Des études por-
tant sur des échantillons plus grands et plus diversifiés per-
mettraient de valider et d’approfondir les résultats actuels, en
offrant un apercu des divers contextes géographiques et cul-
turels. Le recours a un groupe témoin pourrait permettre de
mieux comprendre les relations de cause a effet entre la qual-
ité de vie, 'anxiété, la dépression et le traitement oncologique.
Lévaluation de l'applicabilité des cartes COOP/WONCA dans
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différents contextes cliniques, en particulier lorsqu’il existe des
contraintes de temps et de ressources, est cruciale pour véri-
fier leur efficacité en tant quoutils d’évaluation rapide. Enfin,
compte tenu des corrélations significatives déja observées,
les futures recherches devront se pencher sur l'élaboration
et l'évaluation d'interventions personnalisées qui intégrent
la mesure de la QVLS et du bien-étre émotionnel en recon-
naissant qu’ils font partie intégrante des soins globaux en
oncologie.

CONCLUSION

La présente étude a permis dexplorer en profondeur les
corrélations entre les cartes COOP/WONCA, l'indicateur de
santé perceptuelle de Nottingham et les inventaires d’anxiété
et de dépression de Beck chez les patients hispanophones en
oncologie. Selon les résultats, les cartes COOP/WONCA sont
tres efficaces pour évaluer la QVLS et présentent de fortes cor-
rélations avec la grille de Nottingham pour plusieurs de ces
dimensions, notamment 1'énergie, la mobilité, les réactions
émotionnelles, I'isolement social et la capacité fonctionnelle.
Létude a également mis en évidence des corrélations néga-
tives significatives entre l'amélioration des dimensions de
la santé percue mesurées par les cartes COOP/WONCA et la
réduction du niveau d’anxiété et de dépression évalué a l'aide
des inventaires de Beck. Cela montre bien I'interconnexion du
bien-étre physique et émotionnel chez les patients en oncolo-
gie et 'importance d'une approche holistique des soins.

Les cartes COOP/WONCA et la grille de Nottingham, si elles
étaient intégrées a la pratique clinique en oncologie, fourni-
raient un outil d’évaluation compléte de la QVLS et du bien-étre
affectif. La capacité de ces instruments 2 saisir les changements
notables dans la qualité de vie et leur corrélation avec les indi-
cateurs d’anxiété et de dépression donnent des renseignements
précieux pour la prise de décision clinique, car ils permettent de
personnaliser le traitement et le soutien aux patients et, en fin
de compte, d'améliorer les soins dans leur globalité.

Les données de la présente étude sont précieuses,
mais plusieurs limites doivent étre prises en compte. Les
recherches a venir devront notamment faire appel a des
échantillons plus grands et plus diversifiés pour valider et
approfondir les résultats obtenus ici dans différents contextes
culturels et géographiques. L'intégration de groupes témoins
au devis de recherche pourrait® également aider a élucider
les relations de cause a effet entre la qualité de vie, 'anxiété,
la dépression et le traitement. L'évaluation de l'applicabilité
des cartes COOP/WONCA dans divers milieux cliniques, en
particulier lorsque le temps et les ressources sont limités,
sera cruciale pour confirmer leur efficacité en tant quioutils
d’évaluation rapide.

En outre, compte tenu des corrélations significatives obser-
vées dans la présente étude, les recherches a venir devront
étudier la mise au point et I’évaluation d’interventions per-
sonnalisées qui intégrent la mesure de la QVLS et du bien-
étre émotionnel. En reconnaissant que ces dimensions sont
indissociables des soins oncologiques, on s’assurera que les
patients regoivent le soutien dont ils ont besoin pour prendre
en charge efficacement leur santé physique et affective.
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Oncology nursing supporting cancer survivorship
from diagnosis to discharge: A case exemplar

by Carrie MacDonald-Liska, Pegah Torabi, Kelly-Anne Baines, and Karine Bilodeau

ABSTRACT

This paper provides an overview of the survivorship special inter-
est group workshop conducted at the 2023 CANO/ACIO Annual
Conference. Using a case exemplar, the workshop aimed to high-
light patients’ unique needs throughout the cancer trajectory and
to enhance clinical oncology nurses’ knowledge of self-manage-
ment support strategies they can use to assist patients with survi-
vorship concerns. A discussion with workshop attendees facilitated
how the provision of self-management support strategies assists in
meeting a patients’ individual needs at three phases of the can-
cer trajectory: surgery, chemotherapy, and transition to primary
care. Ninety-three percent of workshop attendees agreed that their
understanding of survivorship evolved through their participation.
Participants also reported that the workshop had a positive impact
on their practice by providing them with new strategies to support
patients during transitions and encouraging early integration of
self-management support into their practice.

Keywords: cancer survivorship, oncology nursing,
self-management support, workshop, education

INTRODUCTION

In Canada, two in five individuals will be diagnosed with
cancer in their lifetime (Canadian Cancer Statistics, 2023).
Moreover, the incidence of cancer in Canada is estimated to
rise to 176,704 cases in 2042 (Poirier et al., 2019). However,
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due to advancements in cancer treatment and faster diagno-
sis, 64% of people diagnosed with cancer are likely to live
for at least five years beyond the diagnosis (Canadian Cancer
Statistics, 2023). Cancer survivors experience long-lasting
physical and psychological effects from the disease and its
treatments, including fatigue, cognitive difficulties, depres-
sion, and anxiety (Fitch et al., 2019). These effects can per-
sist for years after cancer treatment and impact survivors’
ability to engage fully in work, personal, and social activities
(Bilodeau et al., 2021; Fitch et al., 2019). Cancer survivors are
often required to self-monitor and self-manage aspects of
their care, treatment-related adverse effects, cancer-related
symptoms, and emotional distress (Howell et al., 2021).
Therefore, they seek to learn to live with the chronicity of
cancer, take charge of certain aspects of their health manage-
ment, and become independent while developing self-man-
agement expertise (Bilodeau et al., 2021; Bilodeau et al.,
2022; Vinette & Bilodeau, 2021). However, learning self-man-
agement is challenging for cancer patients (Bilodeau et al.,
2022; Vinette & Bilodeau, 2021). Generic education material
and unreliable information on the internet are ineffective
in helping cancer patients develop self-management exper-
tise (Vinette & Bilodeau, 2021). Survivors require personal-
ized support and instruction from healthcare professionals
to develop self-management skills (van Dongen et al., 2020;
Vinette & Bilodeau, 2021).

Self-management is defined as “an individual’s ability to
manage the symptoms, treatment, physical and psychosocial
consequences, and lifestyle changes inherent in living with a
chronic condition” (Barlow et al., 2002, p. 178). Nurses provide
self-management support (SMS) strategies in the care pathway
through the systematic provision of education and supportive
interventions to increase patients’ skills and confidence in man-
aging their health problems, including regular assessment of
progress and problems, goal setting, and problem-solving sup-
port (Adams et al., 2004; Howell et al., 2021; Lorig & Holman,
2003).

Considering the biopsychosocial impacts of cancer, span-
ning from diagnosis and treatment to post-treatment (Howell,
2018), and acknowledging the episodic nature of cancer care,
it is crucial to provide SMS promptly upon diagnosis and
sustain it throughout the entirety of cancer care trajectory
(Howell et al., 2021; van Dongen et al., 2020). Every encounter
at each phase of the cancer trajectory should be considered a
teachable moment and an opportunity to incorporate assess-
ment and self-management support to meet the individual
needs of cancer survivors to self-manage their care (Howell
et al., 2021). Nurses are ideally situated to provide SMS due to
their extended interactions with patients (Hassankhani et al.,
2023), and their esteemed status as trusted healthcare provid-
ers (Budge et al., 2021; Tharani et al., 2021). The nurse’s role
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in SMS extends beyond traditional education and informa-
tion provision; it involves empowering patients and equipping
them with core skills (e.g., problem-solving and decision-mak-
ing) to integrate the management of the chronic condition into
their daily lives (Coates, 2017). Unfortunately, nurses often lack
confidence in providing SMS for cancer patients (Jongerden
et al., 2019), and nurse-led SMS is rarely integrated in rou-
tine clinical cancer care practice (Charalambous et al., 2018).
Nurses educated and skilled in facilitating patient engage-
ment can improve physical and emotional symptom severity
and quality of life (Chan et al., 2023). However, there is uncer-
tainty and a lack of knowledge regarding the most important
components and what constitutes SMS for cancer patients
(Boland et al., 2018). Therefore, an increased awareness and
more training is required among nurses about tailored SMS
for patients affected by cancer (Chan et al., 2020; Chan et al.,
2023; Hassankhani et al., 2023; Vinette & Bilodeau, 2021).

Context of this Paper

To assist in addressing this gap, the co-chairs (CML,KB)
of the survivorship Special Interest Group (SIG) conducted
a workshop at the 2023 CANO/ACIO Annual Conference to
enhance the knowledge of oncology nurses about the unique
needs of cancer patients and the SMS strategies they can
employ to empower patients in coping with their concerns
at different phases of the cancer trajectory (MacDonald-Liska
et al., 2024). This 90-minute workshop presented a case exem-
plar of a cancer patient with unique needs at three phases of
the cancer trajectory (surgery, chemotherapy, transition to pri-
mary care provider). Due to the 90-minute time constraint,
three cancer trajectory touchpoints were selected for review
and discussion.

In this paper, we provide an overview of our survivorship
SIG workshop presentation. We provide the case exemplar
employed and highlight the SMS strategies that oncology
nurses may use at the three phases of the cancer trajectory.
Evaluations from the workshop participants are also reported.

EVIDENCE SOURCES OF THE CASE
EXEMPLAR

Frameworks
The workshop was guided by two frameworks. First, the

Otero-Sabogal et al. (2008) framework is based on the Health

First self-management program in California, which defines

SMS as the actions taken by healthcare providers to empower

patients and caregivers, enabling them to actively participate

in their care and play a central role in managing their chronic
illness. Otero-Sabogal et al. (2008) identify seven key character-
istics for self-management support:

1. Assisting patients and caregivers in setting realistic goals,
defining specific actions, and agreeing on the steps needed
to achieve those goals;

2. Providing intensive training in disease-specific skills for
patients and caregivers;

3. Offering informational, emotional support, and prob-
lem-solving skills to enhance self-confidence, self-efficacy,
and self-esteem in managing chronic illness;
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4. Engaging with patients and their families in a positive,
respectful, and culturally appropriate manner;

5. Providing ongoing follow-up;

Encouraging healthy behaviour change; and

7. Assisting patients and caregivers with psychosocial issues.

o

The second framework guiding our workshop was the
Competency Framework for Cancer Nurses Providing Self-
Management Support (Chan et al., 2023). This framework was
developed using a three-stage consensus-building approach,
which included a research team comprised of five professors
in oncology nursing with expertise in cancer nursing research
and education and selfmanagement support. This frame-
work outlines 10 core competencies and 42 performance cri-
teria across six domains for the provision of self-management
support by nurses for patients with cancer (Chan et al., 2023).
Potential SMS strategies discussed at the workshop are SMS
performance criteria from Chan et al. (2023) that align with
characteristics identified by the Otero-Sabogal et al. (2008)
framework for each of the three phases of the cancer trajec-
tory: surgery, chemotherapy, and transition to primary care.

Development of the Case Exemplar

The case exemplar focuses on a hypothetical female cancer
patient named Susan (pseudonym) who represents common
concerns of patients with cancer (Lewandowska et al., 2020;
Ose et al., 2017). The case was developed in consultation with
KAB, an oncology nurse with 35 years of experience working
with patients with cancer of varying ages and cancer types. The
case exemplar outlines SMS that a clinical nurse can employ to
empower patients like Susan in coping with their concerns at
different phases of the cancer trajectory.

CASE EXEMPLAR

The following section will begin by narrating Susan’s jour-
ney, which will be segmented into three phases of the cancer
care trajectory: treatment, chemotherapy, and follow-up care.
Following each excerpt of Susan’s narrative, a table detailing
key nursing interventions will be provided.

Susan’s Story

Susan is a 43-year-old married woman with three children
aged 13, 10, and 8. She is employed full-time as an executive
administrative assistant at a private corporation. Susan is
close to her family and has a social circle of friends, includ-
ing other moms. Susan routinely exercises and sees her
healthy parents weekly. She also meets her network of friends
at children’s activities and socializes with them approximately
once a month. Despite having a healthy lifestyle, strong fam-
ily and social supports, and no family history of cancer, Susan
noticed symptoms of mild rectal bleeding and constipation,
initially attributing them to hemorrhoids. When the symp-
toms persisted, however, she became concerned and arranged
a visit with her family doctor. Routine blood work revealed
lower than normal hemoglobin levels, prompting her doctor
to arrange a colonoscopy at an external clinic. Colonoscopy
showed a malignant appearing mass in the ascending colon.
Biopsy results confirmed invasive adenocarcinoma, grade 2,
with stable microsatellite status.
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1. Treatment Phase (Surgery)

Susan was referred to a gastroenterologist surgeon at a col-
orectal assessment centre (CAC). After a three-week wait, she
met with the surgeon who organized staging tests (computer
tomography [CT] scan of chest, abdomen, and pelvis) and
baseline carcinoembryonic antigen (CEA). Susan returned to
the CAC to discuss the test results with her surgical team and
decided to proceed with surgery, rather than receiving neoad-
juvant chemotherapy. She underwent a right hemicolectomy
but, due to unforeseen complications, the surgeon performed
an open excision and temporary colostomy rather than lapa-
roscopy. Throughout the phase of diagnosis and surgery, she
expressed concerns about caring for her children. Key oncol-
ogy nursing SMS strategies are presented in Table 1.

Table 1

2. Treatment Phase (Chemotherapy)

Following surgery, Susan was offered the following sys-
temic therapy options: (a) oral capecitabine, (b) XELOX
(capecitabine and oxaliplatin every three weeks), or (c)
FOLFOX-6 (oxaliplatin, folinic acid/leucovorin, fluorouracil)
treatments. After careful consideration, and due to her age,
she decided to opt for FOLFOX chemotherapy. Susan was then
referred for a peripherally inserted central catheter (PICC).
Home care services were organized. She received FOLFOX
chemotherapy every two weeks for six cycles in the chemo-
therapy unit and the 5FU infuser was connected prior to leav-
ing the chemotherapy unit. Once home, a home care nurse
provided initial treatment teaching, and the home care team

Oncology Nurse’s Role in the Provision of SMS During the Surgical Treatment Phase Inspired by Chan et al. (2023) and Otero-Sabogal et al. (2018)

Characteristics of SMS

Potential SMS Strategies

1. Support setting realistic goals,
defining specific actions, and
agreeing on the steps needed to

achieve these goals listening, summarizing).

post-operative action plan.

« Establish rapport and gain Susan’s trust to agree collaboratively on mutual goals for creating a

+ Use Motivational Interviewing and OARS (open-ended questions, afirmations, reflective

« Assess Susan’s current knowledge, social supports, psychosocial, and clinical factors.

+ Document the action plan and questions to ask at each visit.

2. Providing intensive training in
disease-specific skills for patients caregivers.

and caregivers

+ Improve activation and confidence to self-manage by intensively training Susan and her

+ Engage Susan using education booklets.

+ Demonstrate wound care, deep breathing, and coughing techniques and employ the Teach-Back

method.

+ Employ Closing the Loop teaching about other post-operative care aspects, such as medication

use and diet.

3. Offering informational, emotional
support, and problem-solving
skills to enhance self-confidence,
self-efficacy, and self-esteem in
managing chronic illness

4. Engaging with patients and their
families in a positive, respectful,
and culturally appropriate manner

5. Providing ongoing follow-up

+ Assess Susan’s health literacy.

+ Use Active Listening and validation of key concerns.

+ Collaborate on how to manage at home.

+ Ask Susan how her relatives or friends can help her address concerns of managing her home and
caring for the children, i.e., Mom coming in, friends to drive children.

+ Communicate in a culturally sensitive manner.

+ Consider her ethnicity and cultural background in communication and education.

+ Facilitate with care team members as required (i.e., enterostomal therapy nurse, PCP).

+ Timely follow-up telephone triage, tech app if available.

+ Discuss next steps in treatment and engage HCP as needed.

6. Encouraging healthy behaviour
change

+ Encourage/support self-confidence.
+ Use 5 As model (assess, advise, agree, assist, arrange).

« Discuss why diet, exercise, bowel function are important.

7. Assisting patients and caregivers
with psychosocial issues

+ Engage the multidisciplinary team as needed.
+ Discuss Susan’s next step in treatment & engage team.

« Explore skills she has effectively used previously and resources to cope with anxiety (such as

PSOP, Social Worker, peer support programs, and CCS).

Note. SMS = self-management support; PCP = primary care provider; HCP = healthcare professional; CCS = Canadian Cancer Society;

PSOP = psychosocial oncology program.
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remained available to contact, should issues arise thereafter.
During the chemotherapy treatment, she expressed concerns
about peripheral neuropathy, sexuality, potential reactions to
FOLFOX, and general safety concerns. Key oncology nursing
SMS strategies are presented in Table 2.

3. End of Treatment Phase (Discharge to Primary Care
Provider)

Susan has now been under the care of a medical oncolo-
gist at the cancer centre for a year. During this time, she has
experienced several side effects of treatment, including periph-
eral neuropathy with an Edmonton Symptom Assessment

Scale (ESAS) Score of 7, describing sensations of walking on
sponges and burning, and fatigue. Additionally, Susan has
been dealing with irregular bowel function, experiencing loose
stools at times and constipation at other times.

Susan has expressed several concerns, including difficulty
with multitasking and experiencing memory issues. She also
shared her plans to return to work within the next month, rais-
ing concerns about managing her symptoms while transition-
ing back to her professional responsibilities. Furthermore, she
confided that she initially felt these side effects were normal
from treatment, but has been wondering over the past two

Table 2
Oncology Nurse’s Role in Provision of SMS During the Chemotherapy Treatment Phase Inspired by Chan et al. (2023) and Otero-Sabogal et al.
(2008)

Characteristics of SMS Potential SMS Strategies

1. Support setting realistic
goals, defining specific
actions, and agreeing on
the steps needed to achieve
these goals visit.

2. Providing intensive training
in disease-specific skills for
patients and caregivers

« Establish rapport, gain, and maintain trust. Ask Susan — How are you managing?

+ Use OARS to discuss and collaboratively agree on goals for an action plan.

« Assess Susan’s current knowledge, access barriers, co-morbidities, psychosocial and clinical factors.

+ Encourage documentation of all contacts to call with concerns or questions, and questions to ask at each

« Engage Susan by providing educational documents regarding the management of chemotherapy side
effects (i.e., nausea, fatigue, and bowel concerns).
« Bring educational documents to each visit to review and address questions.

+ Check for understanding of action plan treatment options.

+ Use teach-back and/or closing the loop teaching techniques to check her understanding of clinical

advice about the 5FU infusor, diet, bowel concerns, PICC care, sexual relations.

3. Offering informational,
emotional support, and
problem-solving skills to needed.

enhance self-confidence,

self-efficacy, and self-esteem

in managing chronic illness

4. Engaging with patients and  « Provide culturally sensitive care.
their families in a positive,
respectful, and culturally

appropriate manner cultural background.

+ Use Active Listening and validation of Susan’s key concerns.
+ Encourage communication with her family and help her create to-do lists to seek assistance when

+ Collaborate with her to find solutions for watching her kids sporting activities and managing the home.

+ Use preferred and plain language and provide culturally appropriate tools.
« Simplify communication and customize educational materials to her health literacy and ethnicity/

5. Providing ongoing follow-up « Timely follow-up telephone triage from home care, cancer centre, medical oncologist on call, tech app if

available.
« Discuss next steps, treatment.

« Engage HCPs as necessary.

6. Encouraging healthy
behaviour change

« Encourage/support self-confidence.

+ Use 5 As model (assess, advise, agree, assist, arrange).

+ Discuss a plan for health behaviour change if applicable, document the plan.

+ Discuss why following diet and exercise guidelines is important to manage nausea, fatigue, and reduce

the risk of recurrence.

7. Assisting patients and

« Discuss next steps in the treatment and engage HCP team.

caregivers with psychosocial « Ask Susan about her coping skills, engage PICC team and support programs, such as peer or community

issues support programs, as needed.

Note. SMS = self-management support; OARS = open-ended questions, affirmations, reflective listening, summarizing; SFU = fluorouracil;

PICC team = peripherally inserted central catheter team; HCP = healthcare professional.
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months why they are not improving and if they will get better.
Susan expressed worries about the continuity of care, feeling
apprehensive about potentially being “dumped back” to her
primary care provider. Moreover, she voiced fears about can-
cer recurrence, questioning what tests she might need in the
future to monitor her condition and detect any potential recur-
rence early on. Key oncology nursing SMS strategies are pre-
sented in Table 3.

EVALUATION OF THE WORKSHOP

The workshop was attended by 34 participants and 30 com-
pleted an evaluation form prepared by the SIG co-chairs (CML,
KB). Sociodemographic information is outlined on Table 4.
Ninety-three percent of participants agreed to strongly agreed
that the information they learned was relevant to their prac-
tice, while 84% acknowledged gaining new insights into sur-
vivorship through their workshop experience. Furthermore,
participants reported that the workshop encouraged the early
integration of SMS into their practice following a cancer diag-
nosis and provided them with tools and information necessary
for culturally appropriate SMS.

Table 3

DISCUSSION AND CONCLUSION

This case exemplar demonstrates the importance of
oncology nurses recognizing the uniqueness of cancer sur-
vivors (Charalambous, 2019; El-Akhras & Bilodeau, 2023)
and the provision of SMS strategies to meet the individual
physical, psychosocial, and life altering changes cancer sur-
vivors experience at different phases throughout the cancer
care trajectory (Chan et al., 2023; Howell, 2018; Howell et al.,
2021). This paper also provides an overview of self-manage-
ment support strategies as options that oncology nurses may
employ depending on the nurse’s role and area of clinical
practice.

A first step to engaging individuals as partners in self-man-
agement of cancer and health is establishing trust and rapport
(Chan et al., 2023). To accomplish this, nurses can utilize effec-
tive person-centred communication techniques, such as active
listening, motivational interviewing, and OARS. OARS entails
employing open-ended questioning (O), affirmations (A), sim-
ple, amplified, and complex reflections (R), as well as summa-
rizations (S) (Chan et al., 2023). Moreover, nurses can utilize

Oncology Nurse’s Role in Provision of SMS During the End of Treatment Phase Inspired by Chan et al. (2023) and Otero-Sabogal et al. (2008)

Characteristics of SMS

Potential SMS Strategies

1. Support setting realistic goals, defining « Assess Susan’s current knowledge, psychosocial, and clinical concerns.

specific actions, and agreeing on the
steps needed to achieve these goals

2. Providing intensive training in
disease-specific skills for patients and

caregivers

3. Offering informational, emotional
support, and problem-solving skills to
enhance self-confidence, self-efficacy,
and self-esteem in managing chronic
illness

4. Engaging with patients and their
families in a positive, respectful, and
culturally appropriate manner

5. Providing ongoing follow-up

recommended.

scans, follow-up visits).

+ Use OARS to collaboratively agree on individual needs and set goals for the action plan/SCP.
+ Document a comprehensive SCP.

+ Provide a SCP as a key educational tool.
+ Provide Susan with guidance on how to manage neuropathy, fatigue, loose stools, memory

issues, review signs of recurrence, returning to work.

« Validate Susan’s key concerns.

+ Collaborate on what works for her, i.e., use lists to aid with memory issues communicating
with colleagues, use www.cancerandwork.ca website to assist with returning-to-work
concerns, recommend exercise guidelines for fatigue, use SCP to track guidelines (CEA,

+ Employ culturally sensitive care and health literacy.
« Communicate in a culturally customized way and engage support persons.

+ Explain that the guidelines are evidenced-based and clarify when follow up with her PCP is

+ Review each item of the follow-up guideline.

« Explain the “2-week rule” (patient to report the concern to their PCP if the concern persists

for 2 weeks after initially being detected) and provide contact information should re-referral

to the cancer centre be required.

6. Encouraging healthy behaviour change « Encourage and support self-confidence.

7. Assisting patients and caregivers with
psychosocial issues

+ Inform Susan of available support and resources.
« Provide information about applicable community support programs, such as employer

support program, peer support, and occupational therapy.

Note. SMS = self-management support; OARS = open-ended questions, afirmations, reflective listening, summarizing; SCP = survivorship

care plan; CEA = carcinoembryonic antigen; PCP = primary care provider.
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Table 4

Sociodemographic Characteristics

Participant’s Professional Characteristics N =30 (%)
Field of practice
Clinical 28 (93)
Staff Nurse 13(43)
Nurse Navigator 6(20)
Research Nurse 3010)
Clinical Manager 2
Clinical Nurse Specialist 2@
Nurse Practitioner 103)
Territorial Specialist 103)
Non-Clinical 2@
Education 2@
Specialty
Medical oncology/Systemic Therapy 13(43)
Ambulatory care 1@37)
Navigation 8 (27)
Hematology 2@
Surgical Oncology 1(3)
Gynecologic Oncology 1(3)
Other (e.g., Management, Palliative Care) 6(20)
Not Reported 2@
Professional Experience, yrs.
0-4 2
5-9 9(30)
10-14 7(23)
15-21 4(13)
>21 8(27)
Professional Experience in Oncology, yrs.
0-4 10 (33)
5-9 1@37)
10-14 2@
15-21 3(10)
>21 4(13)
Practice setting
Specialized Care Settings 22 (73)
Specialized Cancer Centre or Agency 10 (33)
Community Hospital 9(30)
Academic Teaching Hospital 30(10)
Primary Health Care Settings 4(13)
Community Clinic 4(13)
Non-Clinical Setting 10 (33)
Government/Health Service 4(13)
University/College 4(13)
Non-Profit Organization 2@
Region of practice
Ontario 10 (33)
New Brunswick 507)
Quebec 507)
Newfoundland 3(10)
Alberta 2@
Saskatchewan 2@
British Columbia 1(3)
Nova Scotia 103)
Yukon, Northwest Territories, Nunavut 1(3)
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health coaching for behavioral change by applying the 5As
framework (assess, advise, agree, assist, arrange) to identify
with the cancer survivor interventions to develop personalized
goals and action plans for adopting self-management behav-
iors (Chan et al., 2023; Howell et al., 2023).

It is important to note that integrating SMS into routine
care necessitates a comprehensive system change across var-
ious levels of the organization and care sectors. This trans-
formation will entail modifications in healthcare provider
practices (microsystem capacity), at the organizational level
(macrosystem, including policy), and in care protocols, path-
ways, and standards for cancer care delivery (mesolevel)
(Howell et al., 2021). At the organizational and health policy
levels, there is a need for further examination of reimburse-
ments or incentives for participating in SMS, inclusion in
oncology bundled payments, and allocating time during clin-
ical encounters to integrate SMS into routine care (Howell
et al., 2021). Additionally, enhancing the roles of advanced
practice nurses and nurse navigators is crucial for delivering
SMS effectively. In these roles, advanced practice nurses can
act as facilitators of practice change, supporting staff nurses
in key SMS functions, such as teach-back and closing the
loop, ensuring continuity in routine care (Howell et al., 2021).

Oncology nurses play a key role in assisting patients in
transitioning at each phase of the cancer trajectory (Watson
et al., 2021; Young et al., 2020). Oncology nurses can facil-
itate the transition in cancer care with SMS by providing
patients with the necessary tools, resources, and education
to help them actively participate in their care (Watson et al.,
2021; Young et al., 2020). However, nursing self-manage-
ment support interventions are rarely integrated into rou-
tine clinical care for cancer patients (Charalambous et al.,
2018) and nurses often lack the essential training and educa-
tion to provide effective SMS for this population (Chan et al.,
2020; Duprez et al., 2017). Nurses require training that goes
beyond mere skill acquisition and that includes clear clini-
cal pathways, such as case exemplars, to clarify the appli-
cation of SMS in routine cancer care practices (Chan et al.,
2023; Howell et al., 2021). Case studies or case exemplars can
help nurses in providing self-management support by teach-
ing important aspects of person-centred nursing care, and
by illustrating how to apply theoretical frameworks in prac-
tice (Hackel & Fawcett, 2018). These educational strategies
can help nurses and nursing students develop critical think-
ing and problem-solving skills, enhancing their self-confi-
dence and ability to apply their knowledge in clinical practice
(Hackel & Fawcett, 2018; Herron et al., 2019).

The paper provides the case exemplar presented at the
2023 CANO/ACIO conference survivorship workshop as an
opportunity to educate clinical oncology nurses on proposed
SMS strategies they may utilize in their clinical practice and
underscores the importance of the oncology nurse’s role
in the provision of SMS at each phase of the cancer trajec-
tory. Our evaluation results suggest this strategy is appropri-
ate and effective to enhance oncology nurses’ knowledge to
engage and assist cancer survivors to self-manage. We sug-
gest further workshops and continuous education to help
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prepare oncology nurses with SMS strategies to assist can-
cer survivors engage in the participation of their care, ulti-
mately to help improve their quality of life and outcomes
(Chan et al., 2023; Foster, 2022; Vinette & Bilodeau, 2021). It
is noteworthy to underline that this paper presents a realistic
case exemplar along with evidence-based strategies for SMS.
Nurse educators can utilize this to structure educational ses-
sions in their respective settings.
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Soutien aux survivants du cancer par les
infirmieres en oncologie, du diagnostic de
la maladie jusqu’au congé de I'hépital : cas

exemplaire

par Carrie MacDonald-Liska, Pegah Torabi, Kelly-Anne Baines et Karine Bilodeau

RESUME

Le présent article résume latelier du groupe d’'intérét spécial sur la
survivance qui s’est tenu lors de la conférence annuelle de 2023 de
IACIO. Cet atelier visait a souligner, a l'aide d'un cas exemplaire,
les besoins particuliers de la personne atteinte du cancer tout au
long de la trajectoire de la maladie. Il visait aussi & aider l'in-
firmiére en oncologie a mieux connaitre les stratégies de soutien d
Pautogestion susceptibles d’aider le patient a calmer ses inquiétudes
liées a la survie. Au cours d’'une discussion avec les participants d
cet atelier, on a montré comment ces stratégies pouvaient aider d
combler les besoins particuliers du patient a trois étapes précises de
la lutte contre le cancer : la chirurgie, la chimiothérapie et la tran-
sition vers les soins primaires. Quatre-vingt-treize pour cent des
participants ont reconnu que latelier leur avait permis de mieux
comprendre la question de la survivance. Les participants ont aussi
affirmé que latelier avait eu un effet positif sur leur pratique; cela
leur avait permis d’apprendre de nouvelles stratégies pour appuyer
les patients durant les étapes de transition et les avait incités d
intégrer rapidement a leur pratique le soutien a l'autogestion par
les patients.
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INTRODUCTION

Au Canada, deux personnes sur cinq apprendront, a un cer-
tain moment de leur vie, qu'elles sont atteintes du cancer
(Canadian Cancer Statistics, 2023). On estime qu'en 2042, le
nombre de cas de cancer sélevera a 176 704 (Poirier et al., 2019).
Toutefois, grice aux percées dans le traitement du cancer et au
diagnostic précoce de la maladie, 64 % des personnes atteintes
du cancer vivront probablement pendant au moins 5 ans apreés
le diagnostic (Canadian Cancer Statistics, 2023). La maladie et
ses traitements causent des effets physiques et psychologiques
de longue durée chez les survivants du cancer : fatigue, trou-
bles cognitifs, dépression nerveuse et anxiété, entre autres cho-
ses (Fitch et al., 2019). Une fois le traitement terminé, ces effets
peuvent persister pendant des années et se répercuter sur la
capacité a participer pleinement a des activités professionnelles,
personnelles et sociales (Bilodeau et al., 2021; Fitch et al., 2019).
Les survivants du cancer doivent souvent surveiller eux-mémes
I'évolution de la maladie, soccuper eux-mémes de certains
aspects de leurs soins, prendre en charge les effets indésirables
du traitement, les symptomes du cancer et la détresse affective
(Howell et al., 2021). Il doivent apprendre a vivre avec la chro-
nicité de la maladie, a prendre en main certains aspects de la
gestion de leur santé, a devenir autonomes tout en développant
des compétences d’autogestion (Bilodeau et al., 2021; Bilodeau
et al., 2022; Vinette et Bilodeau, 2021). Apprendre a se prendre
en charge est tout un défi a relever pour la personne atteinte
du cancer (Bilodeau et al., 2022; Vinette et Bilodeau, 2021). La
documentation générale et 'information peu fiable trouvée sur
le Web ne lui permettent pas de développer les compétences
nécessaires pour se prendre en charge (Vinette et Bilodeau,
2021). Pour développer ces compétences, il lui faut de l'aide per-
sonnalisée et des directives de la part de professionnels de la
santé (van Dongen et al., 2020; Vinette et Bilodeau, 2021).

On entend par autogestion « la capacité d'une personne a
faire face aux symptémes, au traitement, aux conséquences phy-
siques et psychosociales et aux changements de mode de vie
imposés par une maladie chronique (Barlow et al., 2002, p. 178).
Durant le cheminement thérapeutique, I'infirmiére apporte du
soutien a l'autogestion en fournissant systématiquement de
I'information, en intervenant de diverses facons pour aider le
patient a acquérir des compétences et a renforcer sa confiance
dans sa capacité a prendre en charge ses problemes de santé, a
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évaluer régulierement les progres accomplis et les problemes, a
établir des objectifs et & résoudre ces problemes (Adams et al.,
2004; Howell et al., 2021; Lorig et Holman, 2003).

Compte tenu des répercussions biopsychosociales
du cancer, a partir du diagnostic jusqua la période
post-thérapeutique (Howell, 2018), et de lirrégularité des
soins aux personnes atteintes du cancer, il est essentiel de
fournir du soutien a l'autogestion des que la maladie est dia-
gnostiquée et de continuer a en donner pendant toute durée
des soins (Howell et al., 2021; van Dongen et al., 2020). Toute
rencontre ayant lieu au début de chaque étape de la lutte
contre le cancer devrait étre per¢ue comme un moment pro-
pice a I'enseignement et une occasion d’apporter du soutien
a l'évaluation et a l'autogestion pour répondre aux besoins
particuliers des survivants au cancer et leur apprendre a
s'occuper eux-mémes de leurs soins. (Howell et al., 2021).
Les infirmiéres sont bien placées pour fournir du soutien
a l'autogestion parce qulelles entretiennent des liens de
longue durée avec les patients (Hassankhani et al., 2023) et
quelles sont percues comme des professionnels de la santé
de confiance (Budge et al., 2021; Tharani et al., 2021). Le réle
des infirmiéres ne devrait pas se limiter a fournir I'infor-
mation habituelle. Il devrait consister en plus a habiliter le
patient et a lui permettre d’acquérir des compétences de base
(comme la capacité de résoudre des problémes et de prendre
des décisions) pour que la prise en charge de sa maladie
chronique fasse partie de sa vie quotidienne (Coates, 2017).
Malheureusement, les infirmieres doutent souvent de leur
capacité de fournir du soutien a l'autogestion aux patients
atteints du cancer (Jongerden et al., 2019). La fourniture de
soutien a l'autogestion par les infirmieéres fait rarement par-
tie des soins oncologiques de routine (Charalambous et al.,
2018). Cependant, si les infirmieres spécialisées capables de
gagner la collaboration du patient peuvent réduire la gra-
vité des symptomes physiques et psychologiques et amélio-
rer sa qualité de vie (Chan et al., 2023). Malheureusement,
les infirmiéres connaissent peu ou mal les éléments les plus
importants du soutien a l'autogestion pour le patient atteint
du cancer (Boland et al., 2018). Il faudrait donc leur donner
plus de formation et leur montrer en quoi consiste le sou-
tien a l'autogestion adapté aux patients atteints du cancer
(Chan et al., 2020; Chan et al., 2023; Hassankhani et al., 2023;
Vinette et Bilodeau, 2021).

Contexte du présent article

Pour aider a combler cette lacune, les coprésidentes
(CML, KB) du groupe d'intérét spécial (GIS) sur la survi-
vance ont tenu un atelier durant la conférence annuelle de
2023 de I'ACIO. Cet atelier visait a aider les infirmiéres en
oncologie a mieux comprendre les besoins particuliers des
patients atteints du cancer de méme et a apprendre des stra-
tégies de soutien a l'autogestion pour habiliter ces derniers a
surmonter leurs inquiétudes durant leur lutte contre le can-
cer (MacDonald-Liska et al., 2024). Au cours de cet atelier de
90 minutes, on a exposé le cas d'une patiente atteinte du can-
cer, ayant éprouvé des besoins particuliers durant les trois
étapes de sa lutte contre le cancer : le traitement chirurgical,

CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL « VOLUME 35, ISSUE 2, 2025
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE

la chimiothérapie et la transition vers les soins primaires. En
raison de la contrainte de temps, la revue et la discussion ont
porté sur ces trois étapes.

Le présent article donne un apercu de latelier sur la survi-
vance présenté par le GIS. A I'aide d'un cas exemplaire, on a
fait ressortir les stratégies de soutien a l'autogestion que l'in-
firmieére en oncologie peut utiliser au cours des trois phases
de la trajectoire du cancer. Les résultats de I'’évaluation des per-
sonnes ayant pris part a cet atelier sont aussi présentés.

SOURCES DES DONNEES PROBANTES DU
CAS EXEMPLAIRE

Cadres
Latelier a été guidé par deux cadres. Le premier, le cadre

d’Otero-Sabogal et collaborateurs (2008) s’appuie sur un pro-

gramme d’autogestion appelé Health First qui a été élaboré par
la California Association for Healthcare Quality. Selon ce cadre,
le soutien a 'autogestion se définit comme l'ensemble des inter-
ventions des fournisseurs de soins de santé visant a habiliter les
patients et les proches aidants et les amener a participer assi-
dliment a la prise en charge de la maladie chronique. Otero-

Sabogal et ses collaborateurs (2008) ont établi que le soutien a

l'autogestion devait comporter les sept (7) éléments suivants :

1. aider les patients et les proches aidants a fixer des objectifs
réalistes, a établir des interventions précises et a s’entendre
sur les mesures nécessaires pour atteindre ces objectifs;

2. donner aux patients et aux proches aidants une formation
intensive sur les compétences spécifiques A acquérir pour
lutter contre la maladie;

3. fournir de I'information, du soutien psychologique et des
techniques de résolution de problémes pour rehausser la
confiance en soi, le sentiment d’efficacité personnelle et l'es-
time de soi dans la prise en charge de la maladie chronique;

4. mobiliser les patients et leur famille d'une maniére posi-
tive, respectueuse et adaptée a leur culture;

5. assurer un suivi continu;

encourager le patient a adopter un mode de vie sain;

aider les patients et les proches aidants a résoudre les prob-

lemes psychosociaux.

N o

Le deuxieme cadre ayant servi a guider notre atelier est le
cadre de compétences pour les infirmiéres en oncologie don-
nant du soutien a l'autogestion (Chan et al., 2023). 11 découle
d'un processus de concertation en trois étapes auquel a parti-
cipé une équipe de chercheurs composée de cinq professeurs
en soins infirmiers oncologiques spécialisés dans la recherche,
la formation en soins infirmiers en oncologie et le soutien a
l'autogestion. Ce cadre précise 10 compétences de base qu'une
infirmiére en oncologie devrait posséder pour fournir du sou-
tien a l'autogestion et 42 criteres de rendement a satisfaire
dans six domaines (Chan et al., 2023). Les éventuelles straté-
gies de soutien a l'autogestion examinées pendant l'atelier
sont des criteres de rendement de soutien a I'autogestion éta-
blis par Chan et ses collaborateurs (2023), qui correspondent
aux éléments essentiels du cadre d’Otero-Sabogal et collabora-
teurs (2008) proposé pour chacune des trois étapes de la lutte
contre le cancer : la chirurgie, la chimiothérapie et la transition
vers les soins de santé primaires.
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Elaboration du cas exemplaire

Le cas exemplaire raconte l'histoire hypothétique d’une
femme, Suzanne (pseudonyme), qui est atteinte d'un cancer.
Il illustre les inquiétudes habituelles des personnes atteintes
du cancer (Lewandowska et al., 2020; Ose et al., 2017). Il a été
¢élaboré avec l'aide de KAB, infirmiere en oncologie qui tra-
vaille depuis 35 ans auprés de patients de divers 4ges atteints
de divers types de cancer. Il donne un apercu du soutien a
l'autogestion que l'infirmiére clinicienne peut fournir a des
patients comme Suzanne pour les aider & surmonter leurs
inquiétudes au cours des diverses étapes de leur lutte contre
le cancer.

CAS EXEMPLAIRE

L'histoire de Suzanne se divise en trois parties : le traite-
ment, la chimiothérapie et les soins de suivi. Chaque partie
est suivie d'un tableau résumant les principales interventions
infirmieéres.

L’histoire de Suzanne

Suzanne a 43 ans. Elle est mariée et mére de trois enfants
agés de 13, 10 et 8 ans respectivement. Elle occupe un poste
d’adjointe administrative 3 temps plein dans une entreprise
privée. Elle est tres proche de sa famille; son cercle social se
compose d’amis et d’autres meres de famille. Elle fait régulie-
rement de l'exercice physique. Chaque semaine, elle rend visite
A ses parents qui sont tous deux en bonne santé. Environ une
fois par mois, elle rencontre son groupe d’amis a I'occasion
de diverses activités organisées pour les enfants. Elle a un
mode de vie sain et peut compter sur un solide soutien fami-
lial et social. Elle ma pas d’antécédents familiaux de cancer.
Elle souffre de constipation légere et a de légers saignements
rectaux. Au début, elle associait ces symptomes a ses hémor-
roides. Elle a commencé a s’inquiéter lorsque ses symptomes
ont persisté. Elle a consulté son omnipraticien. Les analyses
sanguines de routine ont révélé un taux d’hémoglobine infé-
rieur a la normale. Son médecin a ordonné une colonoscopie
en consultation externe. Les résultats de 'examen ont révélé la
présence d’'une tumeur maligne dans le célon ascendant. Les
résultats de la biopsie ont confirmé un adénocarcinome invasif
de stade 2, et des microsatellites stables.

1- Traitement (chirurgie)

Suzanne a été dirigée vers un chirurgien gastro-entérologue
pratiquant dans une clinique d'évaluation du cancer colorectal.
Apres trois semaines d’attente, elle a rencontré un chirurgien
qui a ordonné des examens de stadification (tomodensito-
métrie thoracique, abdominale et pelvienne) et un dosage de
I'ACE de base. Suzanne est revenue a cette clinique pour dis-
cuter des résultats de ses tests avec I'équipe chirurgicale.
Elle a opté pour l'intervention chirurgicale plutét que pour la
chimiothérapie néoadjuvante. Elle a subi une hémicolectomie
droite. En raison de complications imprévues, I'intervention
a été pratiquée par excision ouverte plutét que par laparosco-
pie. Une colostomie temporaire a été réalisée. Pendant toute
létape du diagnostic et du traitement chirurgical, Suzanne
s'est demandé qui allait s'occuper de ses enfants. Les princi-
pales stratégies de soutien a 'autogestion utilisées par les infir-
mieres en oncologie sont présentées au tableau 1.
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2. Traitement (chimiothérapie)

Apres l'intervention chirurgicale, Suzanne a dt choisir un
traitement systémique parmi les trois suivants : a) capécita-
bine par voie orale, b) association XELOX (capécitabine et oxa-
liplatine toutes les 3 semaines), ou c) association FOLFOX a
raison de 6 cycles de traitement. Aprés mure réflexion et en
raison de son age, Suzanne a opté pour l'association FOLFOX
(oxaliplatine, acide folinique/leucovorine, fluorouracile). On
lui a posé un cathéter central inséré par voie périphérique et
on a organisé un programme de soins & domicile. Suzanne a
recu la FOLFOX a l'unité de chimiothérapie aux 2 semaines,
pendant 6 cycles. Avant son départ de 1'unité de chimiothé-
rapie, on a installé un perfuseur portable pour 'administra-
tion de 5-FU. Apres son congé de 'hopital, une infirmiére a
domicile est venue montrer a Suzanne comment s’adminis-
trer la premiere perfusion. Par la suite, une équipe soignante
a domicile est restée disponible en cas de complications.
Pendant toute la durée de la chimiothérapie, Suzanne sest
inquiétée des risques de neuropathie périphérique, des effets
du traitement sur sa vie sexuelle, des risques de réactions a la
FOLFOX et de I'innocuité du traitement en général. Les prin-
cipales stratégies de soutien a l'autogestion utilisées par les
infirmiéres en oncologie sont présentées au tableau 2.

3. Fin du traitement (congé et renvoi a un fournisseur de soins
primaires)

Voila un an que Suzanne est suivie par un oncologue médi-
cal exercant dans un centre de cancérologie. Elle a plusieurs
effets secondaires, entre autres, une neuropathie périphérique
évaluée a 7 sur 'EESE. Elle a une sensation de bralure aux
pieds, 'impression de marcher sur des éponges et elle se sent
fatiguée. Elle a aussi de la diarrhée en alternance avec de la
constipation.

Suzanne est préoccupée par plusieurs choses, entre autres,
de ses pertes de mémoire et de sa difficulté a effectuer plu-
sieurs tiches en méme temps. Elle a exprimé son intention
de reprendre le travail le mois prochain. Elle se demande tou-
tefois comment elle surmontera ses symptéomes lorsquelle
reprendra ses activités professionnelles. Au début, elle croyait
que ces effets secondaires étaient courants aprés une chimio-
thérapie. Elle se demande depuis deux mois pourquoi ses
symptomes ne s’atténuent pas et si son état va s'améliorer. Elle
se soucie également de la continuité des soins; elle craint détre
renvoyée a son fournisseur de soins primaires. Elle s'inquiéte
aussi des risques de récidive du cancer et se demande quels
tests et examens de surveillance et de dépistage précoce du
cancer elle devra désormais subir. Les principales stratégies de
soutien a l'autogestion utilisées par les infirmiéres en oncolo-
gie sont présentées au tableau 3.

EVALUATION DE ’ATELIER

Des 34 personnes ayant participé a I'atelier, 30 ont répondu
a un questionnaire d’évaluation élaboré par les coprésidentes
du GIS (CML, KB). Le tableau 4 résume les caractéristiques
sociodémographiques des participants. Quatre-vingt-treize
pour cent ont affirmé qu’ils étaient d’accord ou tout a fait
d’accord avec le fait que le contenu de cet atelier était perti-
nent pour leur pratique; 84 % ont reconnu que l'atelier leur
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Tableau 1

Réle de Iinfirmiere en oncologie dans la fourniture de soutien d 'autogestion durant le traitement chirurgical, inspiré par Chan et collaborateurs

(2023) et Otero-Sabogal et collaborateurs (2018)

Eléments du soutien a 'autogestion

Possibles stratégies de soutien a l'autogestion

1. Aider les patients et les proches aidantsa ~ « Etablir des liens avec Suzanne et gagner sa confiance pour établir des objectifs communs

fixer des objectifs réalistes, a établir des et créer un plan d’action post-opératoire.

interventions précises et a s’entendre sur  « Utiliser la technique de I'entretien motivationnel et la méthode « Questions ouvertes,

les mesures nécessaires pour atteindre ces  affirmations, écoute réflexive, résumé ».

objectifs. « Evaluer les connaissances actuelles de Suzanne, ses sources de soutien social, les facteurs

psychosociaux et cliniques.

+ Documenter le plan d’action et les questions a poser lors de chaque visite.

2. Donner aux patients et aux proches + Donner a Suzanne et a ses proches aidants une formation intensive pour les mobiliser et

aidants une formation intensive sur les leur permettre d’avoir plus confiance en leur capacité de prendre en charge la maladie.

compétences spécifiques a acquérir pour  « Inciter Suzanne a consulter des brochures d’information.

lutter contre la maladie. + Montrer comment soigner les plaies, enseigner des techniques de respiration profonde et

de maitrise de la toux et utiliser la méthode « Enseignez-moi a votre tour ».

« Utiliser la technique « Fermer la boucle » pour enseigner d’autres aspects des soins

postopératoires, comme la prise de médicaments et le régime alimentaire.

3. Fournir de I'information, du soutien « Utiliser I'ecoute active et valider les principales préoccupations de Suzanne.

psychologique et des techniques de + Lui montrer comment gérer la situation a la maison.

résolution de problemes pour rehausser la  « Demander a Suzanne comment sa famille ou ses amis pourraient I'aider a s'occuper de sa

confiance en soi, le sentiment d’efficacite maison et de ses enfants (p. ex. visites de sa mére, amis qui conduisent les enfants).

personnelle et I'estime de soi dans la prise
en charge de la maladie chronique.

4. Mobiliser les patients et leur famille d’une  « Echanger avec la patiente en tenant compte des différences culturelles.

maniére positive, respectueuse et adaptée « Evaluer les connaissances de Suzanne en matiére de santé.

a leur culture. « Echanger et lui fournir de I'information en tenant compte de son origine ethnoculturelle.

5. Assurer un suivi continu. « Faciliter la communication avec les membres de I'équipe soignante, le cas échéant

(stomathérapeute ou fournisseur de soins primaires, par exemple).

« Télétriage pour le suivi en temps opportun, appli technique s'il y en a une.

+ Discuter des prochaines étapes du traitement et mobiliser les professionnels de la santé au

besoin.

6. Encourager I'adoption d’un mode vie sain.  « Aider la patiente a avoir confiance en elle-méme.

+ Utiliser le modéle du changement de comportement (interroger, conseiller, évaluer, aider

et organiser).

+ Montrer I'importance du régime alimentaire, de 'exercice physique et de la fonction

intestinale.

7. Aider les patients et les proches aidants a  « Faire appel a I'équipe pluridisciplinaire, au besoin.

résoudre les problemes psychosociaux. « Discuter de la prochaine étape du traitement de Suzanne et mobiliser 'équipe.

« Examiner les compétences et les ressources qu’elle a déja utilisées pour surmonter

son anxiété (comme le programme d’oncologie psychosociale, I'assistante sociale, les

programmes de soutien par les pairs et la Société canadienne du cancer).

avait permis d’enrichir leurs connaissances sur la survivance.
Par ailleurs, les participants ont affirmé que I'atelier les avait
incités a intégrer rapidement le soutien a l'autogestion a leur
pratique apres un diagnostic de cancer et aussi qu'il leur avait
fourni les outils et I'information nécessaires pour adapter ce
soutien a la culture concernée.
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DISCUSSION ET CONCLUSION

Ce cas exemplaire montre quil est important que les
infirmieres en oncologie reconnaissent les besoins particuliers
des survivants du cancer (Charalambous, 2019; El-Akhras et
Bilodeau, 2023) et quelles fournissent du soutien a I'autogestion
approprié pour répondre a leurs besoins physiques et psychoso-
ciaux et les aider a faire face aux changements survenant dans
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Tableau 2

Réle de I'infirmiere en oncologie dans la fourniture de soutien a I'autogestion pendant la chimiothérapie, inspiré par Chan et collaborateurs (2023) et

Otero-Sabogal et collaborateurs (2008)

Eléments du soutien 3
lautogestion

Possibles stratégies de soutien a 'autogestion

1.

Alider les patients et les
proches aidants a fixer des
objectifs réalistes, a établir
des interventions précises et
a s’entendre sur les mesures
nécessaires pour atteindre
ces objectifs.

Donner aux patients et
aux proches aidants une
formation intensive sur les
compétences spécifiques a
acqueérir pour lutter contre
la maladie.

Fournir de I'information, du
soutien psychologique et
des techniques de résolution
de problemes pour
rehausser la confiance en
soi, le sentiment d’efficacite
personnelle et I'estime de
soi dans la prise en charge
de la maladie chronique.

. Mobiliser les patients et

leur famille d’'une maniere
positive, respectueuse et
adaptée a leur culture.

. Assurer un suivi continu

. Encourager I'adoption d’'un

mode de vie sain.

Alider les patients et
les proches aidants a
résoudre les problémes
psychosociaux.

Etablir des liens avec Suzanne pour gagner et conserver sa confiance. Lui demander comment elle fait
pour gérer sa situation.

Utiliser la méthode « Questions ouvertes, afirmations, écoute réflexive, résumé » pour discuter et
s’entendre sur les objectifs d’'un plan d’action.

Evaluer les connaissances actuelles de Suzanne, les obstacles a 'accés aux soins, les maladies
concomitantes, les facteurs psychosociaux et cliniques.

Encourager la patiente a noter toutes les personnes-ressources a joindre en cas de problémes ou de
questions, et a noter aussi toutes les questions a poser lors de chaque visite.

Mobiliser Suzanne en lui fournissant de la documentation sur la prise en charge des effets secondaires de
la chimiothérapie (nausée, fatigue et troubles intestinaux, etc.).

A chaque visite, apporter de la documentation a passer en revue avec Suzanne et répondre a ses
questions.

Vérifier si la patiente comprend bien les options thérapeutiques du plan d’action.

Utiliser la méthode « Enseignez-moi a votre tour » et la technique « Fermer la boucle » pour vérifier

si elle comprend bien les conseils se rapportant au perfuseur de SFU, au régime alimentaire, aux
symptomes intestinaux, aux soins prodigués par 'équipe d’entretien du CCIP, aux rapports sexuels.

Utiliser Pécoute active pour valider les principales préoccupations de Suzanne.

Encourager Suzanne a échanger avec sa famille et l'aider a dresser des listes de choses a faire pour
obtenir de I'aide en cas de besoin.

Alider Suzanne a trouver des remplagants pour superviser les enfants pendant les activités sportives et
s'occuper de la maison.

Fournir des soins en tenant compte des particularités culturelles.

Utiliser des mots simples, que la patiente préfére utiliser, et fournir des outils adaptés a la culture.
Faciliter les conversations avec Suzanne; utiliser de la documentation adaptée a ses connaissances en
matiére de santé et a son origine ethnoculturelle.

Télétriage pour le suivi en temps opportun par les services de soins a domicile, le centre de cancérologie,
Ioncologue médical sur appel, I'appli technique s'il y en a une

Discuter des prochaines étapes, du traitement.

Mobiliser des professionnels de la santé si nécessaire.

Aider la patiente a avoir confiance en elle-méme.

Utiliser le modéle du changement de comportement (interroger, conseiller, évaluer, aider et organiser).
Discuter d’un plan visant un changement d’habitudes et 'adoption d’un mode de vie sain, au besoin, et
documenter le plan.

Expliquer pourquoi il est important de suivre les recommandations sur le régime alimentaire et I'exercice
physique pour surmonter la nausée et la fatigue et pour réduire le risque de récidive.

iscuter des prochaines étapes du traitement et mobiliser I'équipe soignante.

Discuter des proch tapes du trait t et mobiliser équipe soignant

Demander a Suzanne si elle est capable de s’adapter a sa situation; faire appel a I'équipe CCIP et au

besoin, avoir recours aux programmes d’aide, comme les programmes de soutien par les pairs ou les
) prog ) prog p p

programmes de soutien communautaire.

Note. équipe CCIP = équipe du cathéter central inséré par voie périphérique.
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Tableau 3

Réle de 'infirmiere en oncologie dans la fourniture du SA d la fin du traitement, inspiré par Chan et collaborateurs (2023) et Otero-Sabogal et

collaborateurs (2008)

Eléments du soutien a lautogestion

Possibles stratégies de soutien a 'autogestion

1. Aider les patients et les proches aidants
a fixer des objectifs réalistes, a établir et clinique.

des interventions et a s’entendre sur les

mesures nécessaires pour atteindre ces
objectifs.

2. Donner aux patients et aux proches

aidants une formation intensive sur les

compétences spécifiques a acquérir pour
|utter contre la maladie.

3. Fournir de I'information, du soutien

psychologique et des techniques de
résolution de problemes pour rehausser la
confiance en soi, le sentiment d’efficacité

, ) .
personnelle et I'estime de soi dans la prise
en charge de la maladie chronique.

4. Mobiliser les patients et leur famille d’une

maniére positive, respectueuse et adaptée

a leur culture. confiance.

5. Assurer un suivi continu.

soins aux survivants.

reprise de son travail.

« Evaluer les connaissances actuelles de Suzanne, ses préoccupations d’ordre psychosocial

Utiliser la méthode « Questions ouvertes, affirmations, écoute réflexive, résumé » pour
s’entendre sur les besoins individuels et les objectifs d’un plan d’action et/ou d’un plan de

Rediger un plan de soins aux survivants exhaustif.

Se servir du plan de soins aux survivants comme principal outil didactique.
Donner a Suzanne des conseils sur la prise en charge de sa neuropathie, de sa fatigue, de
sa diarrhée et de ses pertes de mémoire; revoir avec elle les signes de récidive apres la

Valider les principales inquiétudes de Suzanne.

Utiliser ce qui lui est utile, par exemple des aide-mémoire pour compenser ses pertes de
mémoire lorsqu’elle communique avec ses collégues et le site Web a www.cancerandwork.
ca pour l'aider a reprendre le travail, recommander de I'exercice physique pour surmonter
la fatigue, utiliser le plan de soins aux survivants pour suivre les directives (dosage de
I’ACE, tomodensitométries, visites de suivi).

Utiliser les connaissances sur les soins et la santé adaptés a la culture.
Communiquer d’une maniére adaptée a la culture et mobiliser des personnes de

Expliquer a Suzanne que les lignes directrices sont fondées sur des données probantes

et lui indiquer quand elle devrait consulter son fournisseur de soins primaires pour un

examen de suivi.

Examiner chaque point de la ligne directrice sur le suivi.
Expliquer la « régle des deux semaines » (le patient doit signaler le probléme a son

fournisseur de soins primaires s'il persiste pendant plus de deux semaines aprés son

apparition) et fournir les coordonnées d’une personne-ressource au cas ou la patiente

devrait de nouveau étre orientée vers le centre de cancérologie.

6. Encourager 'adoption d’'un mode de vie
sain.

Alider la patiente a avoir confiance en elle-méme.
Utiliser le modéle du changement de comportement (interroger, conseiller, évaluer, aider

et organiser) et établir un plan pour 'adoption d’un mode de vie sain, au besoin.

Expliquer pourquoi il est important de suivre les lignes directrices, de suivre un régime

alimentaire et de faire de I'exercice physique pour réduire le risque de récidive.

7. Aider les patients et les proches aidants a
résoudre les problémes psychosociaux.

+ Informer Suzanne des ressources et du soutien qui lui sont offerts.
+ Fournir de I'information sur les programmes de soutien communautaire offerts, comme le

programme de soutien de I'employeur, le soutien par les pairs et I'ergothérapie.

la trajectoire du cancer (Chan et al., 2023; Howell, 2018; Howell
et al., 2021). Le présent document donne un apercu des diverses
stratégies de soutien a l'autogestion que I'infirmiere en oncologie
peut utiliser selon son réle et son champ de pratique clinique.
Pour mobiliser les personnes atteintes du cancer et les
amener a participer a 'autogestion du cancer et de la santé, il
faut d’abord établir un lien de confiance et échanger avec elles
(Chan et al., 2023). Pour ce faire, I'infirmiere peut utiliser des
méthodes de communication axées sur les besoins de la per-
sonne, comme l'écoute active ou l'entretien motivationnel, et
le modeéle « Questions ouvertes, affirmations, écoute réflexive,
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résumé » (Chan et al., 2023). Les infirmiéres peuvent aussi
accompagner les patients pour les aider a changer d’habitudes;
elles peuvent utiliser le modele du changement de comporte-
ment (interroger, conseiller, évaluer, aider et organiser) afin
de déterminer avec les survivants du cancer des objectifs et un
plan d’action personnalisé et 'amener a se prendre en charge
(Chan et al., 2023).

Il est important de noter que I'intégration du soutien a I'au-
togestion aux soins de routine nécessite un profond remanie-
ment a divers niveaux du systeme et des secteurs de la santé.
Un tel remaniement entrainera des changements de pratique
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Tableau 4
Caractéristiques sociodémographiques
Caractéristiques professionnelles des participants a N =30
Iatelier (en %)
Domaine d’activité
Activité clinique 28 (93 %)
Infirmiére soignante 13 (43 %)
Infirmiére pivot 6 (20 %)
Infirmiére de recherche 3 (10 %)
Responsable clinique 27 %)
Infirmiére clinicienne spécialisée 20 %)
Infirmiére praticienne 13 %)
Spécialiste territorial 13 %)
Activité non clinique 27 %)
Formation 207 %)
Spécialité
Oncologie médicale et thérapie systémique 13 (43 %)
Soins ambulatoires M @B7%)
Orientation 8 (27 %)
Hématologie 27 %)
Oncologie chirurgicale 13 %)
Oncologie gynécologique 13 %)
Autres (p. ex. prise en charge, soins palliatifs) 6 (20 %)
Non précisé 20 %)
Nombre d’années d’expérience professionnelle
De0Oa4 27 %)
De5a9 930%)
De10a14 723 %)
De 153 21 413 %)
>21 8127 %)
Nombre d’années d’expérience professionnelle en
oncologie 10 (33 %)
De0Oa4 137 %)
De5a9 27 %)
De10a14 3010 %)
De15a 21 4(13%)
>21
Milieu de pratique
Etablissement de soins spécialisés 22 (73 %)
Centre de cancérologie ou agence spécialisee 10 (33 %)
Hépital communautaire 9(30%)
_ Hopital universitaire 310 %)
Etablissement de soins primaires 4013 %)
Clinique communautaire 413 %)
Autre milieu de pratique 10 (33 %)
Gouvernement ou service de santé 4(13%)
Université ou établissement d’enseignement 4(13%)
supérieur
Organisme sans but lucratif 207 %)
Région de pratique
Ontario 10 (33 %)
Nouveau-Brunswick 507 %)
Québec 507 %)
Terre-Neuve 3(10%)
Alberta 27 %)
Saskatchewan 207 %)
Co|ombie—‘Britannique 13 %)
Nouvelle-Ecosse 13 %)
Yukon, Territoires du Nord-Ouest, Nunavut 1(3%)
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pour les professionnels de la santé (capacité du microsystéme),
a léchelle organisationnelle (macrosystéme et politiques),
ainsi que dans les protocoles de soins, les cheminements et
les normes de prestation des soins aux personnes atteintes
du cancer (mésoniveau; Howell et al., 2021). Au niveau de l'or-
ganisation et des politiques de santé, il faudra étudier davan-
tage la question des remboursements de frais ou des mesures
incitatives pour la participation au soutien a l'autogestion, son
inclusion aux paiements groupés pour soins oncologiques et
l'attribution de temps durant les interventions cliniques pour
intégrer le soutien a l'autogestion aux soins de routine (Howell
et al., 2021). En outre, il est essentiel d’accroitre le réle des
infirmieres en pratique avancée et celui des infirmieres pivots
pour que le soutien a I'autogestion soit fourni de maniere effi-
cace. Dans ce 16le, les infirmieres de pratique avancée pour-
ront faciliter les changements de pratique, aider le personnel
infirmier a accomplir les principales tiches liées au soutien a
l'autogestion, comme enseigner, demander dexpliquer et fer-
mer la boucle, et assurer la continuité des soins de routine
(Howell et al., 2021).

Les infirmieres en oncologie sont appelées a jouer un réle
crucial dans l'aide aux patients a chaque phase de la trajec-
toire du cancer (Watson et al., 2021; Young et al., 2020). Elles
sont capables d’'amener les patients a se prendre en charge en
leur donnant les outils, les ressources et I'information néces-
saires pour les aider a gérer eux-mémes une partie des soins
(Watson et al., 2021; Young et al., 2020). Malheureusement, les
interventions infirmieres visant a soutenir I'autogestion font
rarement partie des soins de routine aux patients atteints du
cancer (Charalambous et al., 2018) et les infirmiéres n'ont pas
souvent la formation et I'information essentielles pour fournir
du soutien a l'autogestion efficace a cette population (Chan
et al., 2020; Duprez et al., 2017). La formation des infirmiéres
en oncologie doit aller au-dela de la simple acquisition de com-
pétences. Elle doit englober l'enseignement de cheminements
cliniques clairs, comme des cas exemplaires, ol on explique
comment appliquer le soutien a l'autogestion aux soins de
routine aux personnes atteintes du cancer (Chan et al., 2023;
Howell et al., 2021). Des études de cas, ou des cas exemplaires,
peuvent aider les infirmiéres en oncologie a fournir du sou-
tien a l'autogestion en enseignant d’'importants aspects des
soins infirmiers centrés sur la personne et comment mettre en
pratique des cadres théoriques (Hackel et Fawcett, 2018). De
telles stratégies pédagogiques permettraient aux infirmiéres
et aux étudiants en soins infirmiers de développer leur pensée
critique et des compétences pour la résolution de problémes,
ainsi que de rehausser leur confiance en soi et leur capacité
a mettre en pratique leurs connaissances (Hackel et Fawcett,
2018; Herron et al., 2019).

Cet article présente le cas exemplaire exposé a l'atelier sur
la survivance qui s'est tenu lors de conférence de 'ACIO de
2023. Cet atelier visait & enseigner aux infirmiéres en oncol-
ogie clinique des stratégies de soutien a l'autogestion quelles
peuvent utiliser dans leur pratique et a souligner la place
importante quelles occupent dans la fourniture de soutien
a l'autogestion, a chaque étape de la trajectoire du cancer. Les
résultats de l’évaluation semblent indiquer que notre atelier a
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été une méthode appropriée et efficace pour enrichir les con-
naissances des infirmieres en oncologie et aider les survivants
du cancer a se prendre en charge. Nous recommandons la tenue
d'autres ateliers ou séances de formation continue pour aider
les infirmiéres en oncologie a apprendre des stratégies de sou-
tien a 'autogestion destinées a aider les survivants du cancer a
sengager dans leurs soins et en fin de compte, améliorer leur
qualité de vie et leur situation (Chan et al., 2023; Foster, 2022;
Vinette et Bilodeau, 2021). Il convient de souligner que cet article
présente un cas exemplaire réaliste et des stratégies de soutien
a l'autogestion fondées sur des données probantes. Les forma-
teurs peuvent s'en servir pour organiser des séances de forma-
tion pour les infirmieres dans leurs établissements respectifs.
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Infusion unit nurses’ ratings of risk factors for
difficult intravenous access (DIVA) differ based on

patients’ type of cancer

by Emely Alfaro, Marissa Canote, Ruby Ejercito, Jung-Ja Hawker, Marisa Quinn, and Christine Miaskowski

ABSTRACT

The majority of patients receiving cancer chemotherapy are treated
in the outpatient setting and require peripheral intravenous (IV)
access. The purpose of this work was to evaluate for differences
in infusion unit nurses’ ratings of predictors of difficult intrave-
nous access (DIVA) based on whether they cared for patients with
solid tumours versus hematologic malignancies. Nurses (N=152)
received an email with a link to a Qualtrics survey. Nurses com-
pleted the “Survey on Nurses” perceived DIVA factors that asked
them to rate each factor using a O (not at all predictive) to 10
(extremely predictive) numeric rating scale. Compared to nurses
who cared for patients with solid tumours, those who cared for
patients with hematologic malignancies rated the following predic-
tors higher: patient is overweight, patient has obesity, occurrence of
psychomotor agitation, and occurrence of needle phobia or anxiety.
Findings can be used to guide the education of infusion unit nurses
on specific risk factors for DIVA.
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INTRODUCTION

he majority of patients receiving cancer chemotherapy are

treated in the outpatient setting and require peripheral intra-
venous (IV) access. However, IV insertion can be a challenge
for patients with difficult access. Oncology nurses have the pri-
mary role in selecting the optimal site and device for the periph-
eral administration of intravenous chemotherapy (Gallieni et al.,
2008). Equally important, oncology nurses need to recognize
which patients are at increased risk for difficult intravenous
access (DIVA) to avoid infusion-related complications, delays in
care, and unnecessary pain; as well as to decrease patient’s level
of anxiety and stress, successfully administer life-saving treat-
ment, and increase patients’ satisfaction with care.

On a daily basis, infusion unit nurses need to assess each
patient for specific characteristics that can contribute to DIVA
within the context of their clinical expertise (Ehrhardt et al., 2018;
Pagnutti et al., 2016). A comprehensive assessment is needed to
guide nurses’ decision-making processes regarding the optimal
location and equipment for a successful cannulation. However,
only one study has evaluated nurses’ ratings of patient charac-
teristics (i.e., risk factors) that predict DIVA (Piredda et al., 2019).
The study of 450 nurses who worked in a variety of inpatient and
outpatient settings in Italy, reported nine characteristics asso-
ciated with risk scores >6 (i.e., a predictor of increased risk) on
a 0 (not at all predictive of DIVA) to 10 (extremely predictive of
DIVA) numeric rating scale (NRS). The characteristics were
body mass index (BMI), drug abuse, lymphadenectomy, chemo-
therapy through a peripheral intravenous catheter, thrombophle-
bitis, hypovolemia, skin lesions, and irritant therapies. Piredda
et al. (2019) noted that the nurses’ ratings of the most significant
risk factors matched those reported in the literature.

While the Piredda et al. (2019) study provides useful infor-
mation on 26 potential risk factors for DIVA, the survey did
not provide a detailed breakdown of many of the characteris-
tics (e.g., younger versus older age, lower versus higher BMI)
and did not include some unique characteristics that warrant
assessment in patients with cancer (e.g., receipt of vesicant
chemotherapy, current or past history of lymphedema). In
addition, only 15.0% of the nurses who completed the survey
cared for patients with cancer.

One clinical characteristic that may influence infusion
nurses’ appraisal of patients’ risk for DIVA is their cancer diag-
nosis. Compared to patients with solid tumours, patients with
hematologic malignancies may receive more complicated che-
motherapy regimens that are administered more frequently.
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The associated increases in venipunctures may result in
nurses assessing that these patients have a higher DIVA risk
profile. Given the paucity of research on nurses’ appraisals of
risk factors for DIVA in general, and for patients with cancer
in particular, the purpose of this study was to evaluate for dif-
ferences in infusion unit nurses’ ratings of predictors of DIVA,
based on whether they cared for patients with solid tumours
versus hematologic malignancies. We hypothesized that the
infusion unit nurses who cared for patients with hematologic
malignancies would report higher predictor scores for the
majority of the risk factors.

METHODS

Participants and settings

Nurses (n = 152) who performed peripheral intravenous
catheter insertions for adult patients with cancer in the out-
patient infusion units of the University of California, San
Francisco (UCSF) Helen Diller Family Comprehensive Cancer
Center were invited to participate in this study. A total of 80
nurses completed the survey and provided information on
the primary diagnosis (i.e., hematologic or solid tumour) of
the patients who were cared for in their infusion unit (52.6%
response rate). The study was approved by the Committee on
Human Research at UCSF.

Study procedures

A total of 152 nurses received an email with an explana-
tion of the study and a link to a Qualtrics survey. Completion
of the survey indicated the provision of informed consent.
Nurses completed an adapted version of the 26-item “Survey
on Nurses” perceived DIVA factors (SUN-DIVA) developed
by Piredda and colleagues (Piredda et al., 2019). The current
research team, that consisted of a Clinical Nurse Specialist,
four infusion unit nurses, and a faculty member, evaluated
this instrument and adapted it to reduce item ambiguity
(e.g., age was divided into four categories) and include addi-
tional items specific to patients with cancer. The final instru-
ment contained a list of 53 risk factors. Nurses rated the extent
to which each factor was perceived as a risk factor for DIVA,
based on their experience, using a NRS that ranged from 0
(not at all predictive) to 10 (extremely predictive).

In addition, nurses provided information on their age, gender,
highest level of education, number of years of nursing experience;
number of years of experience in oncology nursing, estimated
weekly number of intravenous insertions, estimated weekly num-
ber of intravenous insertions perceived as difficult, and estimated
weekly number of intravenous insertions perceived as very dif-
ficult. (N.B., these questions are the same ones that the nurses
completed for the study by Piredda and colleagues [2019].) Nurses
received a $10 gift card for completion of the survey.

Data analysis

Using IBM Statistics version 29.0 (IBM Corporation,
Armonk, NY), descriptive statistics were calculated for the
nurses’ demographic characteristics and ratings of each fac-
tor’s predictability for DIVA. Differences in demographic
characteristics and ratings of risk factors between nurses
who cared for patients with solid tumours versus those caring
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for patients with hematologic malignancies were evaluated
using parametric and non-parametric tests. Using the same
approach from the previous study (Piredda et al., 2019), factors
with a mean rating of >6.0 were considered as potential predic-
tors of DIVA that may have clinical importance. A p-value of
<.05 is considered statistically significant.

RESULTS

Demographic characteristic of the nurses

As shown in Table 1, the majority of the nurses were female
(92.5%); had a bachelor’s degree (67.9%); were approximately
44 years of age; had more than 18 years of nursing experience;
and had more than nine years of experience in infusion nurs-
ing. Compared to the nurses who cared for patients with solid
tumours, the nurses who cared for patients with hematologic
malignancies were older (i.e., 42.5 [+10.6] versus 48.7 [+8.5]
years) and evaluated their success rate on the first IV attempt
higher (i.e., 82.7% [+12.6] versus 88.4% [+6.5]).

Differences in mean ratings of predictors of DIVA

The nurses’ mean ratings of each of the predictors of DIVA
for the total sample and the two types of patients with cancer
are listed in Table 2. Compared to the nurses who cared for
patients with solid tumours, the nurses who cared for patients
with hematologic malignancies rated the following predictors
higher: patient is overweight, patient has obesity, occurrence
of psychomotor agitation, and occurrence of needle phobia
or anxiety. The only predictor that these nurses rated with a
lower score was patient is on anticoagulation. To compare
the nurses’ ratings from the total sample and the two types of
patients with the extant literature, Table 3 provides a summary
of the rankings of the predictors with scores of >6.0.

DISCUSSION

This study is the first to evaluate infusion unit nurses’
assessments of a comprehensive list of predictors of DIVA
in patients with solid tumours versus hematologic malig-
nancies. While no differences were found for the majority of
the predictors, partially consistent with our a priori hypothe-
sis, nurses who cared for patients with hematologic malig-
nancies rated four of the predictors significantly higher. One
potential explanation for the limited number of differences in
DIVA characteristics between the two patient groups is that
the characteristics of the chemotherapy regimens for a num-
ber of solid tumours is changing (e.g., dose dense regimens;
Blondeaux et al., 2019; Kim et al., 2020). Therefore, future pro-
spective studies need to evaluate for differences in risk factors
for DIVA, including the specific characteristics of the chemo-
therapy regimens (e.g., frequency of administration, types
of chemotherapy), between patients with solid tumours and
hematologic malignancies. The remainder of the Discussion
highlights some of the key findings from this study.

Of the 53 predictors of DIVA listed on Table 2, in the cur-
rent study, 11 were rated as >6 across the total sample and the
two patient groups (i.e., patient has had multiple IV attempts
on the day of treatment; patient has a history of multiple IV
sticks on previous visits; current or past history of IV drug
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Table 1

Differences in the Self-reported Characteristics of the Infusion Unit Nurses Who Care for Patients with Solid Tumors Versus Hematologic

Malignancies

Characteristic Total Sample  Solid Tumours Hematologic Statistics
n=80 72.5%(n=58) Melignancies
27.5% (n =22)
% (n) % (n) % (n)

Gender

Female 92.5(74) 94.8 (55) 86.4 (19) X?=3.15, p=.207

Male 6.3(5) 34 13.6 (3)

Other 1.3M 1.7 0.0 (0)
Highest level of education

Bachelor’s degree 67.9 (53) 69.6 (39) 63.6 (14) X2=0.83, p=.661

Master’s degree 23.1(18) 23.2(13) 22.7(5)

Other 9.0 71(4) 13.6 (3)

Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD)

Age 44.2(10.3) 42.5(10.6) 48.7 (8.5) t=-2.46, p=.016
Years of nursing experience 18.7(9.9) 17.5(10.1) 22.1(8.9) t=-1.89, p=.063
Years of experience in infusion nursing 9.4(8.3) 8977 1.009.7) t=-1.02, p=.309
Percent success rate in inserting an IV on the first attempt 84.2(M.4) 82.7(12.6) 88.4 (6.5) t=-2.67, p=.009
Number of IV insertions performed per week 12.5(6.5) 12.8(7.2) 1.8 (4.3) t=0.75, p=.456
Number of IV insertions that are difficult 43027 4.3 (3.0) 4.3(1.8) t=0.03,p=976
Number of IV insertions that are very difficult 2307 2201.5) 2.6(2.0) t=-1.03,p=.305

Note. SD = standard deviation; IV = intravenous.

abuse; occurrence of dehydration; presence of sclerosis; pres-
ence of small veins; patient has obesity; current or past history
of lymphedema; occurrence of needle phobia or generalized
anxiety; occurrence of hypovolemia; current or past history of
prolonged hospitalization). However, as shown in Table 3, the
rank order of the scores differed among the total sample and
the two patient groups. The predictors that were unique to the
nurses who cared for patients with solid tumours were patient
age is 80 years or older and presence of valves. The predictors
that were unique to the nurses who cared for patients with
hematologic malignancies were presence of a vascular access
device (i.e., malfunctioning port/peripherally inserted central
catheter [PICC], arteriovenous [AV] fistula); patient is receiving
vesicant chemotherapy; and patient is also on dialysis.

While a direct comparison of all of the predictors with the
previous report is not possible because of refinements made to
the original survey (Piredda et al., 2019), obesity, hypovolemia,
and drug abuse were three consistent characteristics across the
previous and current studies. However, when comparisons were
made with the ratings of the Italian nurses who worked on oncol-
ogy units in the previous study (Piredda et al., 2019), additional
characteristics were similar between the current and previous
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studies including prolonged hospitalization and occurrence of
needle phobia or generalized anxiety. The majority of the previ-
ous studies of DIVA evaluated hospitalized patients or patients
who were cared for in the emergency department (Armenteros-
Yeguas et al., 2017; Fields et al., 2014; Juvin et al., 2003; Piredda
et al., 2017; Sebbane et al., 2013; van Loon et al., 2019). Across
these previous studies, the evidence supports that a higher BMI
and hypovolemia are the strongest predictors of DIVA. Findings
from the current study add to the body of knowledge about risk
factors that oncology nurses consider to be the salient ones that
warrant evaluation in patients with cancer.

Obesity is one of the most common DIVA characteristics.
An obese extremity does not allow for visualization and pal-
pation of venous vessels (Laksonen & Gasiewicz, 2015). Given
that greater than 40% of adults in the United States are obese
(Laddu et al., 2024), this risk factor may pose significant prob-
lems for infusion nurses. While no estimates are available
for the occurrence of dehydration in oncology patients receiv-
ing chemotherapy, the visualization and palpation of veins
decreases with this clinical condition. Infusion nurses need to
assess patients’ hydration status and common causes for dehy-
dration (e.g., vomiting, fever, diarrhea) prior to the initiation of
chemotherapy.
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Table 2

Differences in the Mean Ratings of Predictors of Difficult Venous Access Between Infusion Unit Nurses Who Care for Patients with Solid Tumours
Versus Nurses Who Care for Patients with Hematologic Malignancies

Predictors* Total Sample  Solid Tumours Hematologic Statistics
n=80 72.5% (n=58)  Malignancies 27.5%
(n=22)
Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD)
Age
Patient age is 18-29 years 20027 2.0(2.6) 21(.0) t=-0.20, p=.840
Patient age is 30-59 years 2.502.7) 2402.7) 2729 t=-0.37,p=.715
Patient age is 60-79 years 422.8) 4302.8) 37(3.0) £=0.88, p=.380
Patient age is 80 years or older 5.7(3.2) 6.0 (2.8) 5.0(3.9) t=1.05, p=.304
Gender
Patient sex was female at birth 1.9 (2.6 1.8 (2.5) 19(2.8) t=-0.02, p=.982
Patient sex was male at birth 1.6 (2.5) 1.4(2.3) 1.93B.1D t=-0.77, p=.441
Race/ethnicity/skin tone and quality
Patient is White/Caucasian 1.6 (2.6) 1.32.2) 213.2) t=-1.21,p=.228
Patient is Black/African American 3.5(29) 3.5(2.8) 3.6(3.2) t=-0.25, p=.807
Patient is Asian/Pacific Islander 2027 2.0(2.5) 223.2) t=-0.32, p=.751
Patient is Hispanic/Latinx 1.9 (2.5) 1.8(2.4) 21(2.8) t=-0.55, p=.586
Patient is of mixed or unknown race 1.6 (2.5) 172.4) 1.5(2.8) t=0.30, p=.765
Patient has thinner skin 45027 4.7(2.6) 39(2.8) t=1.15, p=.253
Patient has thicker skin 5.3(2.8) 5.2(2.8) 5.5(3.0) t=-0.44, p=.661
Patient has lighter skin 2229 20027 2634 t=-0.93, p=.354
Patient has darker skin 39(2.8) 38027 4.2@3.0 t=-0.62, p=.270
Patient has tattoos 3.9(2.8) 4.2(2.6) 3130 t=1.58, p=.119
Body mass index
Patient has a healthy BMI 2302.7) 21(2.5) 29334 t=-1.23, p=.222
Patient is underweight 34029 3528 3162 t=0.54, p=.589
Patient is overweight 5.8 (2.6) 5.3(2.6) 7.0.4) t=-2.61, p=.01
Patient has obesity 6.6 (2.6) 6.3(2.6) 7.7(2.2) t=-2.26, p=.027
Current or past medical history

Current or past history of smoking 3.02.5) 3204 2.6(2.5) t=0.99, p=.328
Current or past history of IV drug use 7.2(29) 7.1(2.8) 7.6 (3.0) t=-0.74, p=.460
Current or past history of non-IV drug use 2629 2.8(2.8) 22(3.3) t=0.79, p=.431
Current or past history of peripheral edema 6.2 (2.8) 6.1(2.8) 6.9 (2.7) t=-1.13, p=.261
Current or past history of lymphadenectomy 6.0 (2.6) 59(2.5) 6.5(2.7) t=-0.89, p=.376
Current or past history of lymphedema 6.6 (2.7) 6.5(2.7) 7.02.7) t=-0.76, p=.447
Current or past history of thrombophlebitis 4.6 (2.6) 4.8(2.4) 4.3(3.0) t=0.84, p=.402
Current or past history of vasculopathy 5.1(2.5) 5124 51(2.8) t=0.08, p=.938
Current or past history of prolonged hospitalization 6.1(2.7) 6.2 (2.6) 6.0 (2.7) t=0.26, p=.793
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Predictors* Total Sample  Solid Tumours Hematologic Statistics

n=80 72.5% (n=58)  Malignancies 27.5%
(n=22)
Mean (SD) Mean (SD) Mean (SD)

Current or past history of cirrhosis 4.8(2.6) 4.8(2.5) 50027 t=-0.31, p=.761

History of organ transplant 4.5 (2.6) 4627 43024 t=0.50, p=.618

Patient is also a dialysis patient 59(29) 59(2.7) 6.0 (3.4) t=-0.17, p=.867

Current Conditions

Occurrence of neurovascular deficit 4.7(2.5) 4.8(2.5) 4.6(2.3) t=0.40, p=.688
Occurrence of hypovolemia 6.4 (2.5) 6.4(2.2) 6.6 (3.0) t=-0.40, p=.693
Occurrence of dehydration 7.0 (2.4) 6.9 (2.4) 7524) t=-0.95, p=.346
Presence of skin lesions 5.4(2.5) 5.3(2.5) 5.7(2.3) t=-0.65, p=.516
Presence of contractures 6.2 (2.6) 5.9(2.6) 7.0 (2.4) t=-1.71,p=.092

Occurrence of psychomotor agitation 5.9 (2.6) 5.5(2.4) 71(2.8) t=-2.51, p=.014
Occurrence of needle phobia or generalized anxiety 6.6 (2.6) 6.2 (2.5) 7.8(2.4) t=-2.53,p=.014

Cancer Treatment Characteristics

Receipt of radiation therapy 39029 39029 4.0(2.8) t=-0.10, p=.922
Receipt of two or more doses of intravenous chemotherapy 4.2(2.6) 4.42.7) 3.7(2.5) t=0.95, p=.348
Presence of a vascular access device (malfunctioning port/ 55029 5.2(3.0) 6.4 (2.7) t=-1.62, p=.109
PICC; AV fistula)

Patient is receiving irritant chemotherapy 5.6 (2.7) 5.7(2.6) 5.6(29) t=0.18, p=.855

Patient is receiving vesicant chemotherapy 6.0 (2.7) 59027 6.2(2.9) t=-0.37,p=.713
Patient has a history of multiple sticks in previous visits 7.72.5) 7.8(24) 8.0 (2.6) £=-0.30, p=.764
Patient has had multiple IV attempts on day of treatment 8.0(2.6) 8.0(2.4) 8.3(2.6) t=-0.41, p=.680

Challenging Vein Characteristics
Presence of sclerosis 6.7 (2.5) 6.6(2.4) 7127 t=-0.87, p=.385
Presence of valves 5.8(2.4) 6.0 (2.3) 5.6(2.7) t=0.68, p=.500
Presence of small veins 6.7 (2.4) 6.7 (2.4) 6.9 (2.6) t=-0.21, p=.837
Presence of rolling veins 5.4 (2.6) 5.5(02.4) 5.5(3.0) t=-0.01, p=.989
Concurrent Medications

Patient is receiving hormone therapy 2.6(2.8) 2.7(2.8) 2328 t=0.57, p=.571

Patient is receiving corticosteroids 3.8(2.8) 3.8(2.8) 3.8(29) t=-0.03, p=.978
Patient is receiving anticoagulation therapy 3302.8) 372.7) 23028 £=2.06, p=.021

Note. SD = standard deviation; BMI = body mass index; IV = intravenous; PICC = peripherally inserted central catheter AV =
arteriovenous.

*Rate the extent to which each of the factors listed below is a predictor of difficult intravenous access in oncology patients using a O (not at
all predictive) to 10 (extremely predictive) scale.
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Table 3

Rankings of the Predictors with Mean Scores of Greater Than or Equal to Six for the Total Sample of Infusion Unit Nurses and for Nurses Who
Care for Patients with Solid Tumours Versus Nurses Who Care for Patients with Hematologic Malignancies

Rank Total Sample Solid Tumours Hematologic Malignancies
Predictor Mean Predictor Mean Predictor Mean
1 Patient has had multiple IV 8.0 Patient has had multiple IV attempts 8.0 Patient has had multiple 8.3
attempts on day of treatment on day of treatment IV attempts on day of
treatment
2 Patient has a history of 77 Patient has a history of multiple IV 7.8  Patient has a history 8.0
multiple IV sticks in previous sticks in previous visits of multiple IV sticks in
visits previous visits
3 Current or past history of IV 7.2 Current or past history of IV drug 7.1 Occurrence of needle 7.8
drug abuse abuse phobia or generalized
anxiety
Occurrence of dehydration 7.0 Occurrence of dehydration 6.9  Patient has obesity 7.7
5 Presence of sclerosis 6.7 Presence of small veins 6.7 Current or past history of 7.6
IV drug use
Presence of small veins 6.7  smmemmmmmmmmimieeoion i ek e
Patient has obesity 6.6  Presence of sclerosis 6.6 Occurrence of dehydration 7.5
Current or past history of 6.6 mmmmmmmieeeiiiiiil il s e
lymphedema
6  Occurrence of needle phobia 6.6 cmmmiiiin emin s e
or generalized anxiety
7 Occurrence of hypovolemia 6.4 Current or past history of 6.5  Occurrence of 7.1
lymphedema psychomotor agitation
A e L L e R e LT T R Presence of sclerosis 7.1
Current or past history of 6.2 Occurrence of hypovolemia 6.4  Patient is overweight 7.0
peripheral edema
8  Presence of contractures I e Current or past history of 7.0
lymphedema
————————————————————————————————————————————————————————————————————— Presence of contractures 7.0
Current of past history of 6.1 Patient has obesity 6.3 Presence of small veins 6.9
prolonged hospitalization
10 Current or past history of 6.0  Current of past history of prolonged 6.2 Occurrence of hypovolemia 6.6
lymphadenectomy hospitalization
10 Patient is receiving vesicant 6.0 Occurrence of needle phobia or 6.2 e e
chemotherapy generalized anxiety
M e e Patient age is 80 years or older 6.0  Presence of vascular access 6.4
device (malfunctioning
port/PICC; AV fistula)
N e Presence of valves 6.0 e e
12 mmmm s e s e Patient is receiving vesicant 6.2
chemotherapy
13 i e s e Current of past history of 6.0
prolonged hospitalization
13 cmmmmee e s e Patient is also on dialysis 6.0

Note. IV = intravenous; PICC = peripherally inserted central catheter; AV = arteriovenous.
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While the exact prevalence of intravenous drug use in
oncology patients is not known, a report from the Substance
Abuse and Mental Health Services Administration noted that
in 2022, 48.7 million people in the United States aged 12 or
older (17.3%) had a substance use disorder. Of these individu-
als, 29.5 million had an alcohol use disorder, 27.2 million had
a drug use disorder, and 8.0 million had both alcohol and drug
use disorders (Substance Abuse and Mental Health Services
Administration et al., 2023). Therefore, it is not surprising that
a current or past history of drug abuse received a risk score
>7. As noted in one review (Robertson et al., 2021), damage
to the skin, as well as surrounding subcutaneous tissues and
blood vessels are among the most common harms associated
with intravenous drug use. The damage to blood vessels can
range from being relatively superficial to severe (e.g., local or
systemic infections). Given this high prevalence rate, oncology
nurses need to assess patients for this clinical condition.

It is not surprising that, for patients with cancer, a higher
number of previous or current IV attempts received scores of
approximately eight. Given that some patients, depending on
their chemotherapy protocol, can receive intravenous treat-
ments on a weekly, biweekly, or monthly basis for several
months, the availability of peripheral access decreases over
time. However, no literature is available on the physiologic
effects of repeated punctures on venous integrity and/or the
number of venipunctures that would warrant the placement
of an indwelling catheter. Prospective studies are warranted to
answer these highly relevant clinical questions.

As noted in a recent study (DeSnyder et al., 2021), 60.2%
of breast cancer surgeons instruct patients to avoid venipunc-
ture or injections in the at-risk arm to decrease the risk of
lymphedema. However, in several reviews (Brophy et al., 2022;
Jakes & Twelves, 2015; McLaughlin et al., 2017), the authors
noted that limited evidence exists to support the avoidance of
IV catheter placement and venipuncture in the affected limb
following axillary lymph node dissection and sentinel lymph
node biopsy. The current recommendations are to assess the
patient for risk factors for lymphedema before recommending
the use of the affected limb for venous access.
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Notation par les infirmieres des services de
perfusion des facteurs de risque d'un accés veineux
difficile : différences selon le type de cancer

par Emely Alfaro, Marissa Canote, Ruby Ejercito, Jung-Ja Hawker, Marisa Quinn et Christine Miaskowski

RESUME

La chimiothérapie anticancéreuse est majoritairement donnée en
consultation externe, et requiert un accés veineux périphérique. La
présente étude visait a faire ressortir les différences de la notation
par les infirmiéres des services de perfusion des prédicteurs de la dif-
ficulté de Taccés veineux en fonction de laffection de leur patient
(tumeur solide ou hémopathie maligne). Les infirmiéres (n = 152)
ont regu un courriel contenant un lien vers une enquéte Qualtrics.
Elles devaient répondre a lenquéte sur leur perception des fac-
teurs influengant la difficulté de laccés veineux sur une échelle
numérique de O (pas du tout prédictif) a 10 (trés prédictif). Par
rapport aux infirmiéres soccupant de patients ayant une tumeur
solide, celles qui prenaient soin de patients ayant une hémopathie
maligne ont attribué une note plus élevée aux prédicteurs suivants :
embonpoint, obésité, agitation psychomotrice, phobie liée aux
aiguilles, anxiété généralisée. Les résultats peuvent servir d guider
la formation des infirmiéres des services de perfusion d propos de
facteurs de risque prédisposant a un accés veineux difficile.
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INTRODUCTION

La majorité des chimiothérapies anticancéreuses sont admi-
nistrées en consultation externe et requiérent un acces
veineux périphérique. Un acces veineux difficile complique
cependant I'administration intraveineuse. Choisir le site d'in-
sertion de la ligne intraveineuse et I'appareil d’administration
périphérique de la chimiothérapie par intraveineuse sont d'une
grande importance pour les infirmiéres en oncologie (Gallieni
et al., 2008). Il leur faut aussi savoir reconnaitre les patients
les plus susceptibles d’avoir un acces veineux difficile afin de
prévenir les complications liées a la perfusion, de réduire I'ab-
sence de soins en temps opportun et les souffrances inutiles,
d’apaiser 'anxiété et le stress du patient, d’administrer un trai-
tement susceptible de lui sauver la vie et d'augmenter sa satis-
faction par rapport aux soins.

Dans leur pratique clinique quotidienne, les infirmieres
des services de perfusion sont amenées a juger les patients
en fonction de caractéristiques qui contribuent 2 un acces vei-
neux difficile (Ehrhardt et al., 2018; Pagnutti et al., 2016). Une
évaluation globale leur permet de déterminer quels sont le site
optimal et 'équipement nécessaire pour bien canuler la veine.
Or, une seule étude s’est penchée sur la notation des caracté-
ristiques des patients par l'infirmiére (cest-a-dire les facteurs
de risque) qui permettent d’anticiper un acces veineux difficile
(Piredda et al., 2019). Létude réalisée aupres de 450 infirmiéres
pratiquant dans toutes sortes de milieux hospitaliers et ambu-
latoires en Italie a relevé neuf caractéristiques associées aux
cotes de risque > 6 (soit un prédicteur d'un risque accru) sur
une échelle d’évaluation numérique de 0 (pas du tout prédictif
d'un acces veineux difficile) a 10 (trés prédictif d'un acces vei-
neux difficile). Voici les caractéristiques : indice de masse cor-
porelle (IMC), consommation de drogues, lymphadénectomie,
chimiothérapie par un cathéter intraveineux périphérique,
thrombophlébite, hypovolémie, lésions cutanées et chimiothé-
rapies irritantes. Piredda et collaborateurs ont constaté que les
notations faites par les infirmiéres des principaux facteurs de
risque correspondaient a celles relevées dans la littérature.

Létude de Piredda et collaborateurs énonce 26 facteurs de
risque d'un acces veineux difficile (Piredda et al., 2019), mais
ne ventile pas de maniére détaillée de nombreuses caracté-
ristiques (age, IMC, etc.) et n’'inclut pas des caractéristiques
particuliéres qui justifient I'évaluation des patients atteints
du cancer (chimiothérapie vésicante, lymphcedéme en cours
ou passé). De plus, seulement 15,0 % des infirmiéres ayant
répondu au sondage travaillent en oncologie.
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Le diagnostic de cancer est une caractéristique clinique qui
peut influencer I'évaluation des risques d’acces veineux difficile
par les infirmieres en centre de perfusion. Comparativement
a la tumeur solide, I’hémopathie maligne est traitée par des
régimes de chimiothérapie plus complexes et a 'administration
plus fréquente. La multiplication des ponctions veineuses qui
en découle peut amener les infirmiéres a considérer que ces
patients ont un profil de risque d’acces veineux difficile plus
élevé. Peu détudes se sont penchées sur les évaluations par les
infirmiéres des facteurs de risque d'un acceés veineux difficile
dans la population générale et plus particulierement chez les
patients atteints du cancer; ainsi, la présente étude s’intéresse
aux différences de la notation par les infirmiéres des services de
perfusion des prédicteurs d'un acces veineux difficile selon la
maladie de leur patient (tumeur solide ou hémopathie maligne).
Nous émettons 'hypotheése que les infirmiéres des services de
perfusion qui soignent des patients atteints d'une hémopathie
maligne signaleraient des cotes prédictives a la hausse pour la
majorité des facteurs de risque.

METHODES

Participants et contexte

On a invité des infirmiers et infirmiéres (n = 152) ayant ins-
tallé un cathéter intraveineux périphérique chez des patients
adultes atteints du cancer dans le service de perfusion ambula-
toire de I'Université de la Californie, San Francisco (UCSF) du
centre de cancérologie multidisciplinaire Helen Diller Family
a participer a l'étude. Au total, 80 ont répondu au sondage
et donné de l'information sur le diagnostic primaire (cancer
hématologique ou tumeur solide) des patients soignés dans leur
service de perfusion (taux de réponse de 52,6 %). Létude a été
approuvée par le comité sur la recherche humaine de 'UCSF.

Déroulement de I'étude

Au total, 152 infirmiers et infirmiéres ont recu par cour-
riel un lien et des explications pour participer au sondage
Qualtrics. Participer a I’étude équivalait & donner son consen-
tement éclairé. Les participants ont répondu a une version
adaptée de 'étude sur les facteurs propices a un acces veineux
difficile percus par les infirmiéres (SUN-DIVA) élaborée par
Piredda et collaborateurs (2019). Léquipe de recherche de la
présente étude, composée d'une infirmiére clinicienne spé-
cialisée, de quatre infirmieéres membres des services de per-
fusion et d'un membre du corps professoral, a analysé cet
instrument et I'a adapté pour réduire 'ambiguité des ques-
tions ('dge a notamment été décliné en quatre catégories) et a
ajouté des questions propres aux patients atteints de cancer. A
la fin, I'instrument contenait une liste de 53 facteurs de risque.
En se basant sur leur expérience, les infirmiéres devaient
mesurer des facteurs de risque de 'acces veineux difficile sur
une échelle d’évaluation numérique allant de o (pas du tout
prédictif) a 1o (trés prédictif).

De plus, les infirmiéres ont fourni leurs renseignements
personnels : 4ge, sexe, plus haut degré de scolarisation
atteint, nombre d’années d’expérience en soins infirmiers en
oncologie, estimation du nombre de poses de voies intravei-
neuses par semaine percues comme difficiles et tres difficiles.
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Remarque : Ce sont les questions de I'étude de Piredda et colla-
borateurs (Piredda et al., 2019). Les infirmiéres ayant répondu
au sondage ont re¢u une carte-cadeau de dix dollars.

Analyse des données

A Taide de la version 29.0 d’'IBM Statistics (IBM
Corporation, Armonk, NY), des statistiques descriptives ont
été établies pour les caractéristiques démographiques des
infirmieres et les évaluations de la prévisibilité de chaque fac-
teur d'un acces veineux difficile. Les caractéristiques démogra-
phiques et les notations des facteurs de risque des soignantes
de patients présentant une tumeur solide divergeaient par rap-
port aux patients ayant une hémopathie maligne et ont été sou-
mises a des tests paramétriques et non paramétriques. Suivant
la méthode de travail de l'étude précédente (Piredda et al.,
2019), les facteurs recevant une note moyenne de > 6,0 ont été
considérés comme des prédicteurs d'un acces veineux difficile
d’'une importance potentiellement clinique. Une valeur p de
< 0,05 est considérée comme statistiquement significative.

RESULTATS

Caractéristiques démographiques des infirmiéres

Comme le montre le tableau 1, la majorité des infir-
miéres sont des femmes (92,5 %); sont titulaires d'un bacca-
lauréat (67,9 %); ont 44 ans en moyenne; ont plus de 18 ans
d’expérience en soins infirmiers; et ont 9 ans dexpérience
en centre de perfusion. Les infirmiéres soignant des patients
atteints d’hémopathie maligne sont plus 4gées que les celles
soignant des patients ayant une tumeur solide — 42,5 (+ 10,6)
par rapport a 48,7 (+ 8,5) ans — et ont fait état d'un taux de
succes a la premiére tentative de perfusion supérieur aux
secondes — 82,7 % (+ 12,6) par rapport a 88,4 % + 6,5).

Différences dans les notes moyennes attribuées aux
prédicteurs d’un acces veineux difficile

Le tableau 2 recense les notes moyennes attribuées par
les infirmiéres a chaque prédicteur d'un accés veineux dif-
ficile pour I’échantillon total et les deux groupes de patients
atteints de cancer. Comparativement aux infirmiéres soignant
des patients ayant une tumeur solide, celles soignant des
patients atteints d’hémopathie maligne ont attribué une note
supérieure aux prédicteurs suivants : surpoids, obésité, agita-
tion psychomotrice et phobie liée aux aiguilles ou anxiété. Le
seul prédicteur ayant recu une cote inférieure est 'anticoagu-
lothérapie. Pour comparer les notations des infirmieres avec
I'échantillon global et les deux types de patients avec la docu-
mentation existante, le tableau 3 fait la synthése du classement
des prédicteurs recevant des cotes de > 6,0.

DISCUSSION

La présente étude est la premiére a se pencher sur 'évalua-
tion, par les infirmiéres des services de perfusion, d'une liste
exhaustive de prédicteurs d’'un acceés veineux difficile chez
les patients atteints d'une tumeur solide par rapport a une
hémopathie maligne. Confirmant partiellement notre hypo-
thése a priori, il n’y avait pas de différence pour la majorité
des prédicteurs; cependant, quatre prédicteurs ont recu des
notes bien plus élevées des infirmieres soignant des patients
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Tableau 1

Différences dans les caractéristiques autodéclarées par les infirmieres des services de perfusion qui soignent des patients présentant une tumeur

solide par rapport a une hémopathie maligne

Caractéristiques

Echantillon total Tumeurs solides

Hémopathie Statistiques

(n=80) 72,5% (n=58) maligne 27,5%
(n=22)
% (n) % (n) % (n)

Sexe

Femme 92,5 (74) 94,8 (55) 86,4 (19) X?=3,15,p=0,207

Homme 6,3 (5) 3,42 13,6 (3)

Autre 1,3(M 1,7(M 0,0 (0)
Highest level of education

Bachelor’s degree 67,9 (53) 69,6 (39) 63,6 (14) X?=0,83, p=0,661

Master’s degree 23,1(18) 23,2 (13) 22,7 (5)

Other 9,0 71(4) 13,6 (3)

Moyenne Moyenne Moyenne
(écart-type) (ecart-type) (écart-type)

Age 44,2 (10,3) 42,5(10,6) 48,7 (8,5) t=-2,46, p=0,016
Années d’expérience infirmiére 18,7 (9,9) 17,5 (10,1 22,1(8,9) t=-1,89, p=0,063
Années d’expérience infirmiére en perfusion 9,4(8,3) 8,9 (7,7) 1,0 9,7 t=-1,02, p=0,309
Pourcentage de succes a insérer une ligne intraveineuse a la 84,2 (11,4) 82,7 (12,6) 88,4 (6,5) t=-2,67,p=0,009
premiére tentative
Nombre d’insertions de lignes intraveineuses réalisées par 12,5 (6,5) 12,8 (7,2) 11,8 (4,3) t=0,75, p=0,456
semaine
Nombre d’insertions de lignes intraveineuses difficiles 4,32,7) 4,3(3,0) 4,3(1,8) t=0,03, p=0,976
Nombres d'insertions de lignes intraveineuses trés difficiles 2,30,7) 2,2(1,5) 2,6 (2,0) t=-1,03, p=0,305

atteints d'une hémopathie maligne. Une explication plausible
du nombre de différences limitées dans les caractéristiques
d’acces veineux difficile entre les deux groupes de patients est
le changement de régime de chimiothérapie dans le cas de
plusieurs tumeurs solides, notamment en ce qui concerne
les régimes a fortes doses (Blondeaux et al., 2019; Kim et al.,
2020). Dans leur analyse des différences dans les facteurs
de risque d'un acceés veineux difficile des patients ayant une
tumeur solide ou une hémopathie maligne, les prochaines
études prospectives devront donc ajouter les caractéristiques
des régimes de chimiothérapie (fréquence d’administration,
type de chimiothérapie, etc.). Le reste de la discussion releve
les principaux constats de la présente étude.

Des 53 prédicteurs d'un acces veineux difficile indiqués au
tableau 2 de la présente étude, onze ont recu une note de > 6
dans l'échantillon total et dans les deux groupes de patients :
tentatives nombreuses d’acces veineux le jour du traitement;
tentatives d’acceés intraveineux multiples a la derniére visite;
consommation actuelle ou passée de drogues prises par voie
intraveineuse; déshydratation; sclérose; petites veines; obésité;
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lymphoedéme en cours ou passé, phobie des aiguilles ou
anxiété généralisée; hypovolémie; hospitalisation prolongée en
cours ou passée). Comme le montre néanmoins le tableau 3,
l'échantillon global n’affiche pas le méme ordre de classement
que les deux groupes de patients. Les infirmiéres soignant des
patients atteints d’'une tumeur solide sont les seules a avoir
évoqué 'dge des patients (80 ans ou plus) et la présence de
valves. Quant aux infirmiéres soignant des patients atteints
d'une hémopathie maligne, elles sont les seules a avoir évoqué
le dispositif d’acces vasculaire (port défectueux/cathéter cen-
tral inséré par voie périphérique, fistule artérioveineuse); une
chimiothérapie vésicante; et une dialyse.

Il n'est pas possible d’établir des comparaisons directes avec
le rapport précédent, compte tenu des modifications appor-
tées au sondage initial (Piredda et al., 2019), mais l'obésité,
I'’hypovolémie et la toxicomanie sont trois caractéristiques
récurrentes dans les deux études. Or, lorsquon compare les
notations effectuées par les infirmiéres italiennes membres
des services doncologie dans létude précédente (Piredda
et al.,, 2019), d'autres caractéristiques semblables ressortent
des deux études, dont I'hospitalisation prolongée et la phobie
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Tableau 2

Différences dans la note moyenne des facteurs prédictifs d’un acceés veineux difficile entre les infirmiéres des services de perfusion qui s’occupent de
patients atteints de tumeurs solides ou d’hémopathies malignes

Prédicteurs* Echantillon  Tumeurs solides Hémopathie Statistiques
total (1=80) 72,5% (n=58)  maligne 27,5 %
(n=22)
Moyenne Moyenne Moyenne
(écart-type) (écart-type) (écart-type)
Age
Le patient ade 18 3 29 ans 2,02,7) 2,0(02,6) 2,1(3,0) t=-0,20, p=,840
Le patient a de 30 a 59 ans 2,502,7) 2,4 (2,7) 2,7 (2,9 t=-0,37, p=,715
Le patient a de 60 3 79 ans 4,2(2,8) 4,3(2,8) 3,7 (3,0) t=0,88, p=,380
Le patient a 80 ans ou plus 5,7 (3,2) 6,0 (2,8) 5,0(3,9) t=1,05, p=,304
Sexe
Le patient &tait de sexe féminin 3 la naissance 19 (2,6) 1,8(2,5) 1,9 (2,8) t=-0,02, p=,982
Le patient était de sexe masculin a la naissance 1,6 (2,5) 1,4(2,3) 1,930 t=-0,77, p=,441
Ethnicité/couleur et qualité de la peau
Le patient est blanc/caucasien 1,6 (2,6) 1,3(2,2) 2,13,2) t=-1,21,p=,228
Le patient est noir/afro-américain 3,529 3,5(2,8) 3,6(3,2) t=-0,25, p=,807
Le patient est asiatique/insulaire des fles du Pacifique 2,027 2,0 (2,5) 2,2(3,2) t=-0,32, p=,751
Le patient est hispanophone/latino 1,9 (2,5) 1,8 (2,4) 2,1(02,8) t=-0,55, p=,586
Le patient est d’origine mixte ou inconnue 1,6 (2,5) 1,7 (2,4) 1,502,8) t=0,30, p=,765
Le patient a une peau fine 45(2,7) 4,7 (2,6) 39(2,8) t=1,15, p=,253
Le patient a une peau épaisse 5,3(2,8) 5,2(2,8) 5,5(3,0) t=-0,44, p=,661
Le patient a la peau claire 22029 2,002,7 2,6(3,4) t=-0,93, p=,354
Le patient a la peau foncee 3,9(2,8) 3,8(2,7) 4,231 t=-0,62, p=,270
Le patient a des tatouages 3,9(2,8) 4,2 (2,6) 3,131 t=1,58, p=,119
Indice de masse corporelle (IMC)
Le patient a un IMC santé 2,3(2,7) 212,59 29 (3,4 t=-1,23, p=,222
Le patient est maigre 3,429 3,5(2,8) 3132 t=0,54, p=,589
Le patient est en surpoids 5,8 (2,6) 5,3(2,6) 7,0 (2,4 t=-2,61, p=,01
Le patient est obése 6,6 (2,6) 6,3 (2,6) 7,7(2,2) t=-2,26, p=,027
Bilan de santé actuel et passé

Tabagisme actuel ou passé 3,0(2,5) 32024 2,6 (2,9 t=0,99, p=,328
Consommation actuelle ou passée de drogues par voie 7,2(2,9) 7,1(2,8) 7,6 (3,0) t=-0,74, p=,460
Intraveineuse

Consommation actuelle ou passée de drogue 2629 2,8(2,8) 2,2(3,3) t=0,79, p=,431
Edéme périphérique en cours ou passé 6,2 (2,8) 6,1(2,8) 6,9 (2,7) t=-113, p=,261
Lymphadénectomie en cours ou passée 6,0 (2,6) 5,9 (2,5) 6,5(2,7) t=-0,89, p=,376
Lymphoedéme en cours ou passé 6,6 (2,7) 6,5(2,7) 7,02,7) t=-0,76, p=,447
Thrombophlébite en cours ou passée 4,6 (2,6) 4,8(2,4) 4,3(3,0) t=0,84, p=,402
Vasculopathie en cours ou passée 51(02,5) 512,4) 51(02,8) t=0,08, p=,938
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Predicteurs* Echantillon

Tumeurs solides

Hémopathie

Statistiques

total (n=80) 72,5% (n=58) maligne 27,5 %
(n=22)
Moyenne Moyenne Moyenne
(écart-type) (écart-type) (écart-type)
Hospitalisation prolongée en cours ou passée 6,1(2,7) 6,2 (2,6) 6,0 (2,7) t=0,26, p=,793
Cirrhose en cours ou passée 4,8 (2,6) 4,8 (2,5) 5,0(2,7) t=-0,31, p=,761
Transplantation passée d’un organe 45(2,6) 4,6 (2,7) 43(2,4) t=0,50, p=,618
Le patient est aussi dialysé 59(2,9) 592,7) 6,0 (3,4) t=-0,17, p=,867
Etat actuel
Déficit neurologique 47 (2,5 4,8(2,5) 4,6 (2,3) t=0,40, p=,688
Hypovolémie 6,4 (2,5) 6,4 (2,2) 6,6 (3,0) t=-0,40, p=,693
Déshydratation 7,0 (2,4) 6,9 (2,4) 7,502,4) t=-0,95, p=,346
Lésions cutanées 5,4 (2,5) 5,3(2,5) 5,7(2,3) t=-0,65, p=,516
Contractions cutanées 6,2 (2,6) 5,9 (2,6) 7,0 2,4) t=-1,71, p=,092
Agitation psychomotrice 59(2,6) 55024 7,1(2,8) t=-2,51, p=,014
Phobie des aiguilles ou anxiété généralisée 6,6 (2,6) 6,2 (2,5) 7,8(12,4) t=-2,53, p=,014
Caractéristiques du traitement contre le cancer
Traitement de radiothérapie 3,902,9) 3,902,9) 4,0(2,8) t=-0,10, p=,922
Réception de deux ou plusieurs doses de chimiothérapie 4,2(2,6) 4,4(2,7) 3,7(2,9) t=0,95, p=,348
Intraveineuse
Présence d’'un dispositif d’accés vasculaire (port défectueux/ 5,5 (2,9) 5,2(3,0) 6,4 (2,7) t=-1,62, p=,109
cathéter central inséré par voie périphérique, fistule
artérioveineuse)
Le patient recoit une chimiothérapie irritante 5,6 (2,7) 5,7 (2,6) 5,6 (2,9) t=0,18, p=,855
Le patient regoit une chimiothérapie vésicante 6,02,7) 59 (2,7) 6,2 (2,9) t=-0,37, p=,713
Piqires multiples lors de visites précédentes 7,7(2,5) 7,8(2,4) 8,0 (2,6) t=-0,30, p=,764
Tentatives nombreuses d’accés veineux le jour du traitement 8,0 (2,6) 8,0 (2,4) 8,3(2,6) t=-0,41, p=,680
Caractéristiques des veines difficiles d’accés
Sclérose 6,7 (2,5) 6,6 (2,4) 71Q2,7) t=-0,87, p=,385
Présence de valves 582,4) 6,0 (2,3) 5,6 (2,7) t=0,68, p=,500
Petites veines 6,7 (2,4) 6,7 (2,4) 6,9 (2,6) t=-0,21, p=,837
Veines fuyantes 5,4 (2,6) 5502,4) 5,5(3,0) t=-0,01, p=,989
Autres médicaments administrés
Le patient reoit une hormonothérapie 2,6 (2,8) 2,7(2,8) 2,3(2,8) t=0,57, p=,571
Le patient regoit une corticothérapie 3,8(2,8) 3,8(2,8) 3,8(2,9) t=-0,03, p=,978
Le patient regoit un traitement anticoagulant 3,3(2,8) 3,7(2,7) 2,3(2,8) t=2,06, p=,021

* Calculer dans quelle mesure chacun des facteurs énumérés ci-dessous est un facteur prédictif d’'un accés intraveineux difficile chez les

patients en oncologie en utilisant une échelle de O (pas du tout prédictif) a 10 (extrémement prédictif).

CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL « VOLUME 35, ISSUE 2, 2025
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE

333



Tableau 3

Classement des prédicteurs avec des cotes moyennes supérieures ou égales d six pour I'échantillon total d'infirmiéres des services de perfusion et les infirmiéres qui

s'occupent de patients présentant une tumeur solide ou une hémopathie maligne

Classement Echantillon total Tumeurs solides Hémopathie maligne
Prédicteur Moyenne Prédicteur Moyenne Préedicteur Moyenne
1 Tentatives nombreuses 8,0 Tentatives nombreuses d’accés veineux le 8,0 Tentatives nombreuses 8,3
d’acces veineux le jour du Jjour du traitement d’acces veineux le jour du
traitement traitement
2 Piqlres multiples lors de 7,7 Piqlres multiples lors de visites 7,8 Piqlres multiples lors de 8,0
visites précédentes précédentes visites précédentes
3 Consommation actuelle ou 7,2 Consommation actuelle ou passée de 7,1 Phobie des aiguilles ou 7,8
passée de drogues par voie drogues par voie intraveineuse anxiété généralisée
intraveineuse
4 Déshydratation 7,0 Déshydratation 6,9 Le patient est obese. 7,7
Sclérose 6,7 Petites veines 6,7 Consommation actuelle ou 7,6
passée de drogues par voie
intraveineuse
5 Petites veines 6,7  ----- e e e
6 Obesite 6,6 Sclérose 6,6 Déshydratation 7,5
Lymphcedéme en cours 6,6  ----- eeeee eeeee e
ou passé
6 Phobie des aiguilles ou 6,6  ----- e e e
anxiété généralisée
7 Hypovolémie 6,4 Lymphoedéme en cours ou passé 6,5 Agitation psychomotrice 7,1
2 ittt T T e Sclérose 7
8 (Edeme périphérique en 6,2 Hypovolémie 6,4 Le patient est en surpoids 7,0
cours ou passé
8 Contractions 62  ----- e Lymphoedeme en cours ou 7,0
passeé
S I ST Contractions 7,0
Hospitalisation prolongée 6,1 Le patient est obése 6,3 Petites veines 6,9
en cours ou passée
10 Lymphadénectomie en 6,0 Hospitalisation prolongée en cours ou 6,2 Hypovolémie 6,6
cours ou passee passée
10 Le patient regoit une 6,0 Phobie des aiguilles ou anxiété 6,2  ----- e
chimiothérapie vésicante généralisée
L Le patient a 80 ans ou plus 6,0 Présence d’un dispositif 6,4
d’accés vasculaire (port
défectueux/cathéter central
inséré par voie périphérique,
fistule artérioveineuse)
n e e Présence de valves 60 - e
12 - e e e Le patient recoit une 6,2
chimiothérapie vésicante
13 ————= e e e Hospitalisation prolongée en 6,0
cours ou passée
13 ————- e e e Le patient est aussi dialysé 6,0
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des aiguilles ou l'anxiété généralisée. La majorité des précé-
dentes études s'étant penchées sur l'acces veineux difficile
portaient sur des patients hospitalisés ou soignés au service
des urgences (Armenteros-Yeguas et al., 2017; Fields et al.,
2014; Juvin et al., 2003; Piredda et al., 2017; Sebbane et al.,
2013; van Loon et al., 2019). Dans ces études, des éléments de
preuve soutiennent qu'un IMC élevé et de 'hypovolémie sont
les prédicteurs les plus solides d'un acces veineux difficile. Les
résultats de la présente étude viennent enrichir le corpus de
connaissances sur les facteurs de risque que les infirmiéres en
oncologie considérent comme les plus importants et qui justi-
fient une évaluation chez les patients atteints de cancer.

Lobésité complique généralement l'accés aux vaisseaux
sanguins. En effet, elle empéche de bien repérer et palper les
veines (Laksonen et Gasiewicz, 2015). Compte tenu du pour-
centage d'obésité de plus de 40 % chez les adultes aux Etats-
Unis (Laddu et al., 2024), ce facteur de risque souléve des
difficultés majeures pour les infirmiéres des services de per-
fusion. Loccurrence de la déshydratation chez les patients en
oncologie recevant une chimiothérapie est inconnue, mais cet
état entrave le repérage et la palpation des veines. Les infir-
miéres des services de perfusion doivent évaluer le degré
d’hydratation des patients et dépister les signes des causes
courantes de déshydratation (p. ex. vomissements, fievre, diar-
rhée) avant de commencer une chimiothérapie.

On ne connait pas la prévalence exacte de la consomma-
tion de drogue par voie intraveineuse chez les patients en
oncologie, mais un rapport de la Substance Abuse and Mental
Health Services Administration datant de 2022 a relevé que
48,7 millions d’Américains 4gés de 12 ans ou plus (17,3 %)
avaient un trouble de toxicomanie. Parmi ces personnes,
29,5 millions avaient un trouble de consommation d’alcool,
27,2 millions avaient un trouble de consommation de drogue,
et 8,0 millions vivaient avec ces deux troubles (Substance Abuse
and Mental Health Services Administration et al., 2023). Il n'est
donc pas étonnant que la consommation actuelle ou passée de
drogue a regu une cote de risque de > 7. Comme il a été sou-
levé dans une revue (Robertson et al., 2021), la dégradation de la
peau ainsi que des tissus sous-cutanés et des vaisseaux sanguins
sont les torts les plus couramment causés par la consommation
de drogue par voie intraveineuse. S’ils peuvent étre relative-
ment superficiels, les dommages causés aux vaisseaux sanguins
peuvent aussi étre graves (infection locale ou générale). Compte
tenu de ce haut taux de prévalence, les infirmiéres en oncologie
doivent tenir compte de cet état clinique chez les patients.

Chez les patients atteints du cancer, il n'est pas étonnant
qu'un grand nombre de tentatives en cours ou passées d’acces
intraveineux aient recu des cotes denviron 8. L'acceés aux voies
veineuses périphériques diminue au fil du temps étant donné
que des patients regoivent, suivant leur protocole de chimiothé-
rapie, des traitements intraveineux hebdomadaires, aux deux
semaines ou mensuels pendant plusieurs mois. Cependant, il
n'existe pas d’éléments de preuve sur les effets physiologiques de
ponctions a répétition sur l'intégrité veineuse ou sur le nombre
de ponctions veineuses qui justifieraient la mise en place d'une
sonde a demeure. Des études prospectives sont nécessaires
pour répondre a ces questions cliniques tres pertinentes.
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Comme l'a soulevé une étude récente (DeSnyder et al.,
2021), 60,2 % des chirurgiens du cancer du sein demandent
aux patientes d’éviter les ponctions veineuses ou les injections
dans le bras vulnérable afin de réduire le risque de lymphce-
déme. Cependant, dans plusieurs revues (Brophy et al., 2022;
Jakes et Twelves, 2015; McLaughlin et al., 2017), les auteurs
notent qu'il y a peu d’éléments de preuve qui soutiennent qu’il
faille éviter de poser un cathéter intraveineux et deffectuer
une ponction veineuse dans le membre atteint a la suite d'une
dissection axillaire et d'une biopsie du ganglion sentinelle. A
I’heure actuelle, il est recommandé d’évaluer les facteurs de
risque de lymphcoedéme chez un patient avant de tenter d’accé-
der a une veine par le membre touché.

Aux Etats-Unis, la prévalence de la phobie des aiguilles est de
2,1% (Stinson et al., 2007), mais une revue exploratoire fait valoir
que la prévalence de la phobie des aiguilles chez les patients
atteints du cancer va de 17 % a 52 % (Duncanson et al., 2021). 11
n'est donc pas étonnant que les cotes de ce prédicteur se situent
entre 6,6 et 7,8. Cependant, comme I'a noté cette revue explo-
ratoire, les stratégies de gestion les plus courantes (p. ex. tech-
niques de gestion du stress cognitivo-comportementale,
distraction) ne sont pas fondées sur bien des données probantes.

Limites

Plusieurs limites a ce travail méritent d’étre prises en
compte. Si le taux de réponse de 52,6 % est relativement élevé,
les pourcentages d'infirmiéres soccupant des deux groupes de
patients n’étaient pas répartis de manieére égale. Ainsi, d’autres
différences pourraient ressortir dans des évaluations des pré-
dicteurs d'un plus grand groupe d’infirmiéres prenant soin de
patients ayant un cancer hématologique. Cette étude reposait
sur 'autodéclaration que les infirmiéres font de la note quelles
attribuent a la prédiction d’'un acces veineux difficile. D’autres
études qualitatives pourraient offrir une compréhension appro-
fondie des processus de prise décision que les infirmiéres
utilisent lorsque les patients présentent un ou plusieurs prédic-
teurs d’'un acces veineux difficile. Etant donné que I’étude a été
réalisée dans un centre hospitalier universitaire, ces résultats ne
peuvent étre généralisés aux services de perfusion en oncologie.

Répercussions sur la pratique clinique

Globalement, les résultats de la présente étude donnent de
I'information importante sur les prédicteurs d'un acces intra-
veineux difficile chez les patients atteints de cancer. Alors que
les données montrent que quelques-uns de ces prédicteurs
sont récurrents chez les patients présentant des maladies chro-
niques, certains des prédicteurs ayant recu la note la plus élevée
étaient propres aux patients atteints d'un cancer (lymphcedéme
en cours ou passé, tentatives multiples d’acces intraveineux le
jour du traitement). Les résultats peuvent servir a guider la for-
mation des infirmiéres des services de perfusion sur des fac-
teurs de risque particuliers d'un acces intraveineux difficile chez
les patients atteints de cancer. Par exemple, on pourrait rédiger
un guide pédagogique sur les techniques efficaces d’atténuation
des facteurs de risque. Connaitre ces facteurs de risques permet
en outre aux infirmieres des services de perfusion de prendre
de meilleures décisions cliniques sur la technique d’accés intra-
veineux et sur I'emplacement optimal.
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Identification and validation of end-of-life nursing
care competencies for Kenyan nurses: A modified

Delphi technique

by Gladys W. Machira, Irene G. Mageto, and James Mwaura
ABSTRACT

Background: The number of patients requiring end-of-life care in
acute care hospitals in Kenya continues to increase due to increases
in non-communicable diseases. Despite advances in the field of pal-
liative care (PC), its utilization is deficient in our setting, partic-
ularly at the end of life. Many patients and family members have
unmet needs during the end-of-life phase. The aim of this study was
to identify and validate end-of-life nursing competencies required
by non-specialized nurses in Kenya. Validation of competencies for
end-of-life care would help to develop relevant professional develop-
ment programs in palliative care for these nurses.

Methods: A two-round modified Delphi study was conducted.
A 20-member panel of specialists in end-of-life care was involved
in the identification and validation of the end-of-life nursing care
competencies.

Results: The results highlighted a total of eight core competencies
namely: palliative nursing care; pain management; symptom man-
agement; ethical-legal issues; psychosocial, cultural and spiritual
considerations; communication; loss, grief and bereavement; and
death and dying. Additionally, 92 sub-competencies were identified
that general nurses should possess within three domains of learn-
ing: knowledge (43 competencies), attitude (17 competencies), and
practice/skills (32 competencies).

Conclusions: The study forms a basis from which the identified
end-of-life competencies can be utilized for continuous professional
development programs for general nurses in acute care hospitals.
Such programs could enhance the capacities of the general nurses
and promote the integration of end-of-life care in acute care hospi-
tals, thus improving the outcomes in quality of life for patients and
families.
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INTRODUCTION

Nurses are the frontline health care professionals who
spend much time with patients (Hendricks-Ferguson
et al., 2015). Therefore, it is important for them to be skilled,
not only knowing their jobs but also performing well. At pres-
ent, few nurses have the essential education or experience to
provide optimal end-of-life nursing care (EOLNC) to patients
and their families in our setting.

Nurses are present throughout the trajectory of care, from
the beginning to the end of life, and play a key role in car-
ing for patients in their final hours. Despite the frequency of
deaths occurring in acute care wards, there is evidence not
all nurses are comfortable in caring for individuals who are
dying (Park & Oh, 2019; Sedillo et al., 2015). Therefore, edu-
cating nurses regarding end-of-life (EOL) care is critical if we
are to see improvements. The End-of-Life Nursing Education
Consortium (ELNEC) is a program whose primary aim is to
educate nurses on EOL care to improve EOL care in the United
States. Over the years, it has been introduced to other conti-
nents, including Africa; and Kenya was not left behind.

Kenya is a country in East Africa with a coastline on the
Indian Ocean. It is overwhelmingly religious with a majority
of its population identifying as Christians. There are many
traditions and trends in Kenya’s culture with no single prom-
inent culture. Instead, the country’s cultural heritage and cur-
rent expressions consist of a variety of cultures that have been
shaped and practised by its various communities.

In Kenya, non-communicable diseases account for about
40.8% of the deaths (WHO, 2024). These individuals could
benefit from a palliative care approach. However, at present,
as with other African countries, palliative care reaches only
about 5% to 10% of the individuals who could benefit from
it (Kimani et al., 2023; Fraser et al., 2017). Additionally, these
patients often spend their last days in acute care hospitals (Malloy
et al., 2017; Rhee et al., 2017) because there are insufficient hos-
pices/palliative care facilities (Rhee et al., 2017). In this regard,
general nurses who are employed in these acute care hospi-
tals are expected to provide high-quality EOL care to persons at
their final hours and do not have the opportunity of caring for
patients requiring palliative care over longer periods of time.

These situations ensue within a background context of many
students leaving nursing school without having acquired
theoretical knowledge about palliative care/end-oflife care.
The basic nursing programs at diploma and bachelors level
have classroom content in palliative care integrated in the
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curriculum. This inclusion, however, does not provide clinical
experience for students. Thus, students exit training without
having had a structured clinical experience focused on the pro-
vision of care to patients during the final hours. This lack of
structured clinical exposure during basic education can mean
general nurses are inadequately prepared to provide EOL nurs-
ing care. In a previous study, findings revealed that the basic
nursing education program in Kenya was inadequate in prepa-
ration of general nurses to provide end-oflife nursing care
(Machira et al., 2020). Notably, at the time of that study, there
were only 68 (0.14%) nurses trained in palliative care who were
registered and licensed by the regulatory body in Kenya.

Although a palliative care approach can be integrated at any
point in an individual’s illness, this paper focuses on palliative
care at the EOL. It is focused on care delivered to an individ-
ual who is nearing death. The study aimed to identify and val-
idate competencies requisite for the provision of high-quality
EOLNC by Kenyan nurses (generalists). The identification of
competencies is an important initial step to provide a foun-
dation for teaching non-specialist nurses who are critical in
achieving the provision of high-quality EOLNC in Kenya. It is
hoped that the identification and validation of the competen-
cies will contribute to nurses receiving EOLNC training that
is focused on the requisite EOLNC competencies. In turn,
enriching their competencies through continuous profes-
sional development will empower them to provide high-qual-
ity EOL nursing care.

We sought to validate the eight ELNEC module topic
domains (these were adopted as competencies in this study) as
core competencies within an African setting and, specifically,
Kenya; and to identify and validate sub-competencies within
each of the eight core competencies for end-of-life nursing care
for Kenyan nurses. The study addressed the research ques-
tion: “What nurses’ competencies are appropriate for end-of-
life nursing care in Kenya”. This paper reports on the core and
sub-competencies for EOL nursing care that were identified and
validated by a team of experts in palliative care nursing.

Theoretical Underpinnings

The study was guided by two theories: Parse’s Theory of
Human Becoming and Kolcaba’s Theory of Comfort (Betiil
Tosun et al., 2015; Gayoso et al., 2018). Professor Rosemarie
Parse’s Theory of Human Becoming posits that the goal of
nursing practice is to improve health without considering
any problems to be solved; it is the subjective understanding
of health that is to be improved, not necessarily the health
condition itself. This is a critical understanding for nurses
as it emphasizes the need for planning goals of care with the
patient and their families. For this planning to be accom-
plished effectively, nurses will be required to possess a set of
competencies that enable them to perform optimally.

According to Kolcaba’s Theory of Comfort, nurses identify
comfort needs of patients and/or family members and design
and coordinate interventions to address these needs (Coelho
et al., 2016). Kolcaba posits that patients are strengthened as
their needs for three types of comfort (relief, ease, or transcen-
dence renewal) are met in four contexts of human experience
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(physical, psychosocial, environmental, and social; Betiil
Tosun et al., 2015). This is in line with the primary goal for
high quality EOL care which is to promote comfort and dignity
to patients and their families (Ferrell et al., 2015).

METHODS

Study design

A cross-sectional, descriptive study using a two-round
modified Delphi technique (mDT) was utilized to validate
the eight ELNEC competencies (ELNEC, n.d.; Ferrell et al.,
2015) and to identify and validate EOLNC sub-competen-
cies through consensus among experts. The Delphi method
has been used extensively in health care research (Atkinson
et al., 2015; Castro et al., 2016; Collins et al., 2017; Geng
et al., 2018) to achieve consensus on a topic. The Delphi
approach was selected for use in this study, as it offered the
opportunity for building a consensus among the leaders in
palliative care.

We modified the Delphi technique by starting with a list of
statements instead of a round of open-ended questions, as is
characteristic of the traditional Delphi technique (Avella, 2016).
Furthermore, we omitted the sharing of summary results
with the experts in each round. Instead, the information from
the participants in Round 1 was incorporated into the survey
tool that was administered in the second round. These mod-
ifications have been used successfully in other investigations
(Joyner & Stevenson, 2017). Figure 1 shows the steps followed
to identify and validate the EOLNC competencies for non-spe-
cialist palliative care nurses in Kenya.

Expert Panel Composition

The Delphi panel requires active participation by individu-
als who are knowledgeable and possess expertise in the study
topic, to ensure validity of the results (Murphy et al., n.d.).
We adapted the Fehring criteria (Quatrini Carvalho Passos
Guimaraes et al., 2015) to select panel experts. Registration by
the Nursing Council of Kenya (NCK) was not considered an
inclusion criterion because the registration is limited to nurses
trained in palliative care at post-basic diploma level. As such,
nurses trained in palliative care at higher levels, which is pri-
marily undertaken outside the country, would be left out.

Sample size and sampling method

A register for nurses with a post-basic diploma in pallia-
tive care nursing exists within the NCK. Although Kenya has
47 counties, since the researcher was based in Nairobi County
(which is a metropolitan city), purposive sampling was used
to identify nurses within Nairobi County. Fifteen of the total
68 nurses registered by NCK were located in this county and
included.

A register for nurses trained in palliative care nursing at
degree level and above does not exist in NCK. Thus, following
the purposive sampling utilized to identify the initial partici-
pants meeting the criterion, snowballing was used for sub-
sequent recruitment of experts from this group. Five experts
were identified through snowballing, making the total sample
20 experts.
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Figure 1
Illustration of the Steps Followed in the Modified Delphi Process

STEP 1

e Literature review conducted

(EOL) globally

s Review of available guidance on training and competencies in End of Life

@

STEP 2

items (ROUND 1)

e Likert type survey torate items in STEP 1 and allow addition of new

s By consensus, core and sub-competencies confirmed

STEP 3

e Likert study to rate items in STEP 2 (ROUND 2)
e Expert panel consensus declaration
e Consensus reached for EOLNC core and sub-competencies

RESULTS

e EOLNC competencies for non- specialists’ palliative care nurses
in Kenya were identified

Note. EOLNC = end-of-life nursing care.

Delphi procedure
Tool development

The Round 1 survey was designed by adopting the eight
module topic domains within the ELNEC program as the core
competencies (Ferrell et al., 2015) to be considered for this
study. These were 1) palliative care nursing; 2) pain manage-
ment; 3) symptom management; 4) ethical issues; 5) cultural
and spiritual considerations; 6) communication; 7) loss, grief
and bereavement; and 8) final hours. A Likert-type scale was
used to rate the importance and validate these competencies as
core within the Kenyan context.

Sub-competencies were defined as subsets of knowledge,
skills, and attitudes contained within each core competency.
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To identify these sub-categories for the survey, the follow-
ing literature was used: 1) The ELNEC content (Ferrell et al.,
2015), and 2) The NCK syllabi that have content in end-of-life
care; specifically, the a) post-basic diploma in palliative care
(Nursing Council of Kenya, 2021), and b) Bachelor of Science
in Nursing (Nursing Council of Kenya, 2014). These syllabi
form the basis for the professional competencies approved
by the NCK. All competencies prescribed in the NCK doc-
uments were linked to a specific ELNEC core competency
as sub-competencies and overlapping competencies were
merged. The resulting 76 proposed sub-competencies for
EOL nursing care were subsequently rated for importance
using Likert scales.
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The Round 1 survey consisted of three sections: a)
Demographic information; b) Core competencies; and c) Sub-
competencies. In this round, participants were asked to state
the extent to which they agreed on the importance of each
of the core and sub-competencies using a five-point Likert
scale (5 = strongly agree; 4 = agree; 3 = neutral; 2 = disagree;
1 = strongly disagree). Two open-ended questions in sections
two and three allowed participants to add additional items.

A pilot study was conducted with four individuals, who
completed the tool and provided feedback about clarity. The
feedback did not yield any significant changes to the tool. Face
and content validity are claimed for the tool as it is based on
the ELNEC content. Maintaining confidentiality contributed
to the equivalence of the research conditions. The demo-
graphic information section was omitted in the Round 2 sur-
vey, and sections two and three included the items added
from the open-ended qualitative data gathered from Round 1.
The Round 2 survey was aimed at validating the revised core
and sub-competencies. Participants were asked to state the
extent to which they agreed on the importance of the core and
sub-competencies using a five-point Likert scale (5 = strongly
agree; 4 = agree; 3 = neutral; 2 = disagree; 1 = strongly disagree).

Data collection

A two-round survey was conducted with the recruited indi-
viduals. For both the Round 1 and 2 surveys, participants were
asked to rate the extent to which they agreed with the list of
core and sub-competencies on a five-point Likert scale.

Additionally, in Round 1, experts were asked two open-
ended questions: a) list any competency(s) that is(are)
missing, and D) list the competency(s) you want deleted.
Responses received in Round 1 were incorporated into
the Round 2 survey. These open-ended questions were
repeated in the second-round survey. However, there were no
responses received from the Round 2 open-ended questions.
The response rates for Round 1 and 2 were 100% (20) and
85% (17) respectively.

Data were collected at two points in time. Initially, the 15
experts were contacted via telephone and all gave verbal con-
sent for participation. A package including a cover letter, con-
sent form, instructions, and the Round 1 survey was issued to
the 20 experts (which included 5 additional individuals recruited
via snowball strategy). The panel members were given two
weeks to return the completed survey. A reminder was sent via
text one week before the deadline with another reminder sent to
those who had still not responded after the lapse of two weeks.
Since the same experts continued with the second round, this
follow-up strategy for non-respondents was also used in the
subsequent round. The planned time between the first and sec-
ond round was set at two weeks to allow for data analysis from
Round 1, but also ensure a high response rate (Trevelyan &
Robinson, 2015). However, the data collection, took one month,
due to the participants’ non-response. The two rounds were
conducted over six months. All statements, both for core and
sub-competencies, in Round 2 scored more than 75% agree-
ment, indicating a consensus was reached. Therefore, the
Delphi process stopped after the second round.
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Data analysis

Data analysis included both qualitative and quantitative
approaches. The qualitative data from the open-ended ques-
tions from Round 1 was categorized into preconceived themes
(based on the literature) and deductive coding was completed.
The analysis produced suggested changes, which were inte-
grated into the survey used in Round 2.

The quantitative data from the two survey rounds were
organized, coded, and converted into quantitative summary
reports for analysis using the Statistical Package for Social
Sciences (SPSS) version 24 database. Descriptive statistics of
median (Md) and interquartile range (IQR) were calculated
for all items and the overall group response and the spread of
responses obtained.

To examine the percentage of overall agreement among the
experts, variables were re-coded to combine agree and strongly
agree into a single category. The same recoding was completed
for the strongly disagree and disagree. A 75% agreement rating was
considered as a relatively ‘strong’ definition of consensus. To cal-
culate the spread of response, the criteria of Md and IQR rec-
ommended by Punpataracheevin (Prak & Wivatvanit, 2018) were
used. The acceptable criteria for each item were Md equal to or
greater than 3.50 and IQR equal to or less than 1.50. The accept-
able criteria were applied in both rounds.

Ethical Considerations

Approval to conduct the study was obtained from
the National Commission for Science, Technology and
Innovations (NACOSTI) and Kenyatta National Hospital/
University of Nairobi Ethics and Research Committee (KNH/
UON-ERC). A written consent was obtained from all the
participants.

RESULTS
Experts’ demographics

There was equivalent representation of female and male
respondents; most were between 31-40 years (40%; n = 8); a
majority possessed a post-basic diploma qualification in palli-
ative care (75%; n = 15); half represented the clinical area while
the other half represented the academic setting; and none of
the experts had an advance directive.

1.0 Core competencies for EOLNC

Five of the eight core competencies derived from the
ELNEC program modules recorded 100% agreement, specif-
ically, palliative nursing care; pain management; symptom
management; communication; and, loss, grief and bereave-
ment. There were variations on the level of agreement for
three of the proposed core competencies, namely, ethical
issues (75%); cultural & spiritual considerations (40%); and
final hours (40%). Suggestions for incorporation into the core
competencies included adding “legal” (n = 10) and “psychoso-
cial” (n =160, and rewording “death and dying” (n = 15). These
suggestions were incorporated into the Round 2 survey. The
eight core competencies had more than a 90% level of agree-
ment (Table 1).

VOLUME 35, ISSUE 2,2025 « CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE



Table 1

Core and Sub-Competencies Derived from Participants’ Suggestions in Round 1 of a 2-Round Modified Delphi Study

Knowledge domain (KD)/ Attitude domain (AD)/Practice domain (PD)

Core Competencies Suggestions for inclusion in core

competencies

Suggestions for inclusion in sub-competencies

KD - role of multidisciplinary team (17)

PD - nursing process (18)

PD - provide care in a team-based manner (14)

KD - principles of pain management (15)

PD - administer the appropriate pain therapies, e.g., opioids (17)

Palliative Nursing Care None
Pain Management None
Symptom Management None

KD - complementary therapies (10)

PD - palliative care emergencies and their interventions (14)

Add the term “legal” (10)

Ethical Issues

KD - ethical and legal management issues that impact on symptom

management, e.g., will writing, patient rights, euthanasia (13)

PD - ethical principles in end of life care (10)

Cultural and Spiritual
Considerations

Add the term “psychosocial” (16)

KD - concept of sexuality (15)

KD - effects of a terminal illness on sexuality (12)

KD - types of informal care givers (10)

KD - role of informal care givers in end-of-life care (14)

AD - patient sexuality (12)

PD - informal care giver’s needs and interventions (11)

Communication None

KD - breaking bad news to a patient/family (18)

PD - communication with informal care givers (13)

Loss, Grief, and Bereavement None

Replace the terms “final hours”

with “Death and dying” (15)

Final Hours

KD - referral mechanisms to appropriate support services (10)

KD - role of a nurse during death and dying (15)

Note. Words in italics are as reported by participants, while the figures in brackets represent the number of participants

2.0 Sub-competencies for EOLNC

In Round 1, a total of 76 sub-competencies were assessed.
There were variations regarding the level of agreement for
the listed sub-competencies ranging between 70% and 99%
(Table 2). A total of 16 sub-competencies were suggested
for inclusion, distributed across three domain areas. In the
Knowledge Domain suggestions were made to add the role
of multidisciplinary team (n = 17); principles of pain manage-
ment (n = 15); complementary therapies (n = 10); ethical and
legal management issues (e.g., writing a will, patient rights,
euthanasia; n = 13); concept of sexuality (n = 15); effects of a
terminal illness on sexuality (n = 12); types of informal care
givers (n = 10); role of informal care givers in EOL care (n = 14);
breaking bad news to a patient/family (n = 18); referral mech-
anisms to appropriate support services (n = 10); and role of
nurse during death and dying (15).
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In the Attitude Domain, there was one suggestion made by
12 participants regarding inclusion of patient sexuality. Lastly,
seven sub-competencies were proposed for inclusion in the
Practice Domain: nursing process (n = 18); provide care in a
team-based manner (n = 14); administer appropriate pain ther-
apies, e.g., opioids (n = 17); palliative care emergencies and
their interventions (n = 14); ethical principles in EOL care
(n =10); informal care giver’s needs and interventions (n = 11);
and communication with informal care givers (n =13).

In Round 2, 92 sub-competencies were listed among the three
dimensions of knowledge, attitude, and practice. The original 34
knowledge competencies were increased by eight, following sug-
gestions for additions by the Round 1 participants. The number
of sub-competencies within the attitude domain increased from
16 to 17, while those in the practice domain increased from 26
to 32. Unlike in Round 1, the level of agreement in this round
ranged between 90% and 100% (Table 2).
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Table 2

Results for Participants’ Level of Agreement on Importance of Core Competencies in Rounds 1 & 2

Core Competencies (competencies) Round 1 Round 2
Agree (%) Disagree (%) Median IQR | Agree(%) Disagree (%) Median IQR

Palliative Nursing Care 100 0 5 0 100 0 5 0
Pain Management 100 0 5 1 100 0 5 0
Symptom Management 100 0 5 0 100 0 5 1
Ethical-*Legal Issues 75 25 3.5 1.5 90 10 4 1
*Psychosocial, Cultural, and 40 60 2.5 2 96 4 4 1
Spiritual Considerations

Communication 100 0 5 1 100 0 5 0
Loss, Grief,and Bereavement 100 0 5 0 100 0 5 0
*Death and *Dying 40 60 2.5 1.9 97 3 5 1

Note. *Changes that were suggested for inclusion from the first round.
IQR = interquartile range.

DISCUSSION

This study validated the eight ELNEC module topic
domains as core competencies, as well as identifying and vali-
dating common EOL nursing care competencies within those
core competencies for nurses who are non-specialists in pallia-
tive care in Kenya. All eight core and 92 sub-competencies met
the pre-set acceptable criteria; they had >75% agreement indi-
cating that consensus was reached. Overall, the data from the
first and the second surveys aligned. The first round validated
the EOLNC core competencies and defined the sub-competen-
cies within each core competency general nurses ought to pos-
sess, while the second round served to validate the revised core
and sub-competencies.

The agreement regarding the eight ELNEC core compe-
tencies reported in this study is consistent with what Ferrell
and colleagues (2015) documented in their study. It is possi-
ble that the integration of the ELNEC content in the nursing
undergraduate curriculum, following the training conducted
in Kenya, could have raised the awareness regarding the broad
competencies’ requisite for effective EOLNC. However, the
findings also emphasize the universality of the care compe-
tency for palliative care.

As far as the sub-competencies are concerned, there were
two suggestions for additions. One was on knowledge on the role
of the multidisciplinary team. This is likely to have originated
from one of the principles of palliative care, which advocates
for a holistic approach to care provision and, thus, the need for
interprofessional collaboration (Coulter et al., 2015; Ho et al.,
2016; Kobewka et al., 2017). In addition, patients at EOL are
likely to present with multiple symptoms requiring a multifac-
eted approach of management, which can result in reversal of
the symptoms leading to improved quality of life (Armstrong
etal., 2019).

342

There was a suggestion about the inclusion of the nurs-
ing process as a sub-competency. The nursing process was
proposed by Yura and Walsh in 1967 as a decision-making
approach that promotes critical thinking (Yura and Walsh,
1967, as cited in Stonehouse, 2017) and consists of a cyclical
process of five stages (Semachew, 2018). The importance of
inclusion of the nursing process sub-competency reported in
this study is consistent with findings of a previous study con-
ducted in Kenya which indicated that implementation of the
nursing process led to improved quality of nursing care in hos-
pitals (Wagoro & Rakuom, 2015).

The proposal from the experts to include a competency on
administration of analgesics in the pain management core
competency is likely to have been guided by recognition of the
fact that reduction of suffering at EOL is critical, as suffering
is associated with a ‘bad death’ (Burles et al., 2016). Further,
administration of analgesics, requires close monitoring, and,
nurses are the healthcare professionals who spent much of
the time with patients (Hendricks-Ferguson et al., 2015). This
emphasizes the fact that nursing practice requires nurses to be
humanly present and be personally involved in patient care, a
characteristic that aligns well with Parse’s Theory of Human
Becoming, which emphasizes the physical presence of the
nurse during care provision; and Kolcaba’s Theory of Comfort
that emphasizes the importance of nursing interventions that
promote comfort (Betiil Tosun et al., 2015; Gayoso et al., 2018;
Abate et al., 2019; Hu et al., 2019).

The suggestions about sub-competencies to add into
the ethical-legal issues core competency are likely to have
been triggered by the need to embrace advance directives
in care planning (Brinnstrém & Jaarsma, 2015) in our set-
ting. Advanced directives have ethical-legal implications
(Bulbiil et al., 2015), and in Kenya, the law is silent on this
topic at the moment. Additions to the cultural and spiritual
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Table 3

List of Core and Level of Agreement for Sub-Competencies for End-of-Life Nursing Care

Core

Sub-Competencies*

% agreement in % agreement in

Competencies Round 1 Round 2
Palliative 1.1 Knowledge
Nursing Care 1.1.1 Understand the key concepts in palliative nursing care 90 90
1.1.2 Explain the general principles of palliative nursing care 95 95
1.1.3 Discuss approaches used in palliative care 77 90
114 *Demonstrate an understanding of the role of multidisciplinary team 90
115 Describe support systems available and how to access appropriate support 76 91
services
1.1.6 Awareness of triggers and reactions to stressful/distressing situations 80 90
11.7 Understand referral patterns and access to specialist palliative care 87 92
1.1.8 Demonstrate an understanding of the approaches to assessment in 78 98
palliative care tools which may be utilized in the holistic assessment
process
1.2 Attitudes
1.21 Respect the roles, responsibilities and boundaries in multi-professional 76 96
working
1.2.2 Value the opinions and views of others 77 97
1.2.3 Value the collaborative approach to working with other services across 76 96
various sectors
1.2.4 Be respectful and empathetic to patients/clients with life-limiting 80 98
conditions as you provide individualized care.
1.2.5 Be supportive and caring to the patient and his/her family 87 97
1.2.6 Be an advocate for patients/clients and ensure appropriate and timely 78 98
palliative care interventions at EOL
1.3 Skills
1.31 Be able to apply research findings to improve EOLNC outcomes 80 90
1.3.2 Effectively work in partnership with other specialist teams 87 96
134 *Be able to develop a patient-care plan using the nursing process, and in a 95
team-based manner
1.3.5 Be able to recognize when the person’s care needs are complex and 78 98
warrant referral to specialist palliative care
Pain 2.1 Knowledge
Management 2141 Explain the importance of a holistic approach to pain assessment and 90 90
management
212 Describe the principles of pain management for patients with advanced 98 98
progressive disease
213 Identify the common physical, spiritual, and psychosocial issues that 80 90
impact on pain management
214 Describe the pharmacological and non-pharmacological aspects of pain 98 98
management
215 Describe barriers to pain management 99 99
2.1.6 *Demonstrate an understanding of the principles of pain management 97
2.2 Attitudes
2.21 Be respectful and sensitive to the patient’s/family’s subjective 90 99
experience(s)
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Core Sub-Competencies* % agreement in % agreement in

Competencies Round 1 Round 2
2.3 Skills
2.3.1 Utilize appropriate skills to assess, diagnose, and manage pain 76 96
232 *Be able to administer the appropriate pain therapies, including opioids as 93
prescribed
233 Be able to monitor outcomes of both pharmacological and non- 77 97
pharmacological management plans
234 Be able to utilize principles of pain management 76 100
Symptom 3.1 Knowledge
Management 3.1 Explain the importance of a holistic approach to symptom assessment and 90 90
management
3.1.2 Describe the principles of palliative symptom management for patients 80 90
with advanced progressive disease
313 Identify the common physical, spiritual, and psychosocial issues that 78 91
impact on symptom management
3.14 Describe the causes and presentation of palliative care emergencies 70 92
3.1.5 Demonstrate awareness and understanding of Advanced Care Planning, 73 90
and the times at which it would be appropriate
3.1.6 Understand common chronic illness, the expected natural course and 75 97
trajectories, common treatments and complications
317 *Demonstrate an understanding of the complementary therapies 93
3.2 Attitudes
3.21 Treat everyone with whom you come into contact with dignity, respect, 87 97
humanity, and compassion
3.23 Value the ethical principles involved when planning care 90 96
3.3 Skills
3.3.1 Be able to assess, diagnose, and manage common symptoms at EOL 87 98
associated with life-limiting conditions.
3.3.2 Set realistic goals of care in partnership with patient/carer(s) 90 97
3.33 *Be able to identify palliative care emergencies and intervene 98
appropriately
3.34 Regularly review and evaluate care management plans and update 76 96
appropriately
3.35 Refer in an appropriate and timely manner to specialist palliative care 80 96
team, or other disciplines as necessary
Ethical and 41 Knowledge
Legal issues
4.11 Understand the relevant laws and policies or regulations 74 94
4.1.2 Discuss ethical principles and their application to EOLNC 88 96
413 Identify and discuss issues such as informed choice, mental capacity/ 70 90
incapacity legislation, consent, confidentiality, and patient autonomy
414 *Understand the ethical and legal management issues that impact on 90
symptom management, e.g., will writing, patient rights, euthanasia
4.2 Attitudes
4.2.1 Be professional when the patient or family requests for further or 80 98
modification of treatment
4.3 Skills
4.3.1 Collaborate with others in the use of an ethical framework which guides 90 98

decision making in the context of EOL care
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Core

Sub-Competencies*

% agreement in % agreement in

Competencies Round 1 Round 2
4.3.2 *Apply ethical principles in provision of end of life care 96
433 Implement and monitor outcomes of ethical decisions 95 98
434 Share and document information sensitively and while respecting 90 100
confidentiality
Psychosocial, 5.1 Knowledge
Cultural, 5.1.1 Understand how one’s own personal beliefs and philosophy of life impact 72 94
and S.piritu%ﬂ on the ways we act and interact with others
Considerations 5.1.2 |dentify the spiritual and/or religious needs of patients/families/carers and 77 97
describe how they may be addressed
5.1.3 Demonstrate an understanding of cultural issues at EOL care 70 98
5.14 Understand various aspects of spiritual care 70 90
515 *Demonstrate an understanding of the concept of sexuality and how this 98
is affected by the presence of a terminal illness
5.1.6 *Understand the types of informal care givers and their role in EOL care 97
5.2 Attitudes
5.241 Be objective and neutral to the patient and his/her family irrespective of 76 96
the spiritual stance
5.2.2 *Be non-judgmental regarding patient sexuality while providing EOL care 98
5.2.3 Respect the opinions of the informal caregivers 80 98
5.3 Skills
5.31 Be able to establish and respect people’s wishes about their care and 80 94
options/preferences
5.3.2 Be able to provide last offices in the context of the individuals’ beliefs, 76 76
culture and religious practice
5.3.3 Identify the care needs of people from different cultural and religious 78 93
backgrounds
5.34 *Be able to identify informal care giver’s needs and intervene 98
appropriately
Communication 6.1 Knowledge
6.1.1 Demonstrate an understanding of the components of open and sensitive 80 95
communication
6.1.2 Understand the importance of using strategies that empower effective 87 97
communication, e.g., active listening, plain language, appropriate tone,
empathy
6.1.3 Explain the importance and impact of non-verbal and verbal 90 95
communication within all aspects of care
6.14 *Demonstrate an understanding of the process of breaking bad news to a 96
patient/family
6.1.5 Explain the concepts of counselling 85 98
6.2 Attitudes
6.21 Show respect for cultural and religious diversity when communicating 85 95
with the family unit
6.2.2 Value the importance of establishing a rapport with the patient/carer 90 99
based on openness, honesty and trust
6.3 Skills
6.3.1 *Be sensitive and effective in your communication to patients and 100
informal care givers
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Core Sub-Competencies* % agreement in % agreement in

Competencies Round 1 Round 2
6.3.2 Be flexible and modify personal communication style to facilitate 96 98
communication with persons with a range of communication impairments.
6.3.3 Utilize counselling skills in the care of a patient/family 98 97
634 Communicate with family/carers as appropriate, to determine anticipated 95 96
care outcomes
Loss, Grief,and 7.1 Knowledge
Bereavement 714 Understand that grief is a normal and appropriate response to loss which 70 96

has physical, psychological, spiritual, emotional, and social aspects that
affect how it is experienced

7.2 Understand the personal impact of loss, grief, and bereavement 80 98

713 Understand the strategies to identify the losses that persons with 75 95
cognitive and sensory impairment encounter and intervene appropriately

714 *Demonstrate an understanding of the referral mechanisms to 93
appropriate support services

7.2 Attitudes

7.21 Respect the individual nature of the grief response 80 90

7.3 Skills

7.3.1 Demonstrate self-awareness of personal experiences of loss, to prevent 98 98
them from negatively impacting on patients/clients.

7.3.2 Be able to provide support in order to help the family to adapt to the 80 95
bereavement and loss

7.33 Be able to engage with a person who is experiencing loss in the context of 98 98
professional scope of practice and/role

734 Be able to identify those experiencing complicated grief and utilize 76 90
resources to appropriately support them

Death and 8.1 Knowledge
Dying 8.1.1 Outline the practical issues surrounding the death of a patient, for 75 96

example, death certification and registration

8.1.2 Demonstrate knowledge of issues and policies relating to any legal, 70 97
cultural, religious or health and safety requirements when caring for the
patient’s body

8.1.3 *Understand the role of a nurse during death and dying 98

8.2 Attitudes

8.2.1 Value the need for dignity and respect towards the patient and others at 95 98
and around the time of death

8.3 Skills

8.3.1 Care for the patient’s body after death, respecting any wishes expressed 78 90

by the family and any particular religious rites

8.3.2 Ensure appropriate identification/verification/certification of death, and 87 95
care of the patient’s body throughout duration of care

8.3.3 Be able to anticipate, recognize and respond effectively to signs and 90 97
symptoms of imminent death

Note. *Suggested revisions from Round 1 that were incorporated into Round 2

EOL = end of life; EOLNC = end-of-life nursing care.
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core competency may have been triggered by the fact that the
presence of a life-threatening illness impacts heavily on both
the patient and the family and, as such, there is need to sup-
port patients and family caregivers in all aspects of their lives
(Bijnsdorp et al., 2019; Grant, 2017; Hu et al., 2019). Experts
may have suggested the inclusion of the sub-competencies
(Table 2) in the communication core competency, due to the
need to foster collaborative relationships during care provi-
sion and the importance of effective communication in the
whole trajectory of care (Coyle et al., 2015; Nouvet et al., 2016;
O Coimin et al., 2019; Price et al., 2017).

Finally, in the loss, grief and bereavement core competency,
the proposed additions could have emanated from the under-
standing that the nurses who were the focus for this investiga-
tion were non-specialist palliative care nurses. As such, they may
be limited in handling complicated grief, which is quite com-
mon following death (Kentish-Barnes et al., 2016). Finally, in the
death and dying core competency, experts could have suggested
the inclusion of this sub-competency due to the fear nurses have
expressed regarding death and dying (Ferrell et al., 2015) and
understanding their role would enable them to be adequately
involved. Adequate involvement by nurses in EOL care is key for
provision of high-quality EOL care, as it is noted that they inter-
act with patients the most during the patient’s hospital stay.

Limitations

Several limitations of this study should be considered. The
study is based upon results from a small expert panel. It was
also a homogeneous group with participants from urban com-
munities. This can be a hinderance to representation of rural
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Description et validation des compétences des
infirmiéres kenyanes en soins de fin de vie a I'aide
d'une méthode Delphi modifiée

par Gladys W. Machira, Irene G. Mageto et James Mwaura
RESUME

Contexte : Au Kenya, les maladies non transmissibles gagnent en
fréquence et le nombre de patients nécessitant des soins de fin de vie
dans les hopitaux de soins actifs ne cesse donc d'augmenter. Malgré
les progrés réalisés dans le domaine des soins palliatifs, le milieu de
pratique y a peu recours, particuliérement en fin de vie; ainsi, de
nombreux patients et leurs proches voient leurs besoins non satis-
faits a cette étape. Le but de la présente étude était de décrire et de
valider les compétences en soins de fin de vie que doivent posséder
les infirmiéres kenyanes non spécialisées. Cette validation des com-
pétences aidera a mettre sur pied des programmes de perfectionne-
ment en soins palliatifs a lintention de ce groupe d'infirmiéres.

Meéthodologie : On a procédé o une enquéte Delphi modifiée en
deux étapes. Un panel de 20 spécialistes du domaine a nommé et
validé les compétences infirmiéres nécessaires a ladministration des
soins de fin de vie.

Résultats : Les résultats font ressortir 8 compétences fondamentales :
les soins infirmiers palliatifs; la prise en charge de la douleur; le sou-
lagement des symptomes; les questions éthiques et juridiques; les
considérations psychosociales, culturelles et spirituelles; la communi-
cation; la perte, le chagrin et le deuil; la mort et le mourir. Viennent
sy ajouter 92 sous-compétences que devraient posséder les infirmiéres
généralistes dans 3 domaines dapprentissage : les connaissances (43),
les attitudes (17) et les habiletés ou la pratique (32).

Conclusion : Les compétences en soins de fin de vie nommées dans
la présente étude serviront a créer des programmes de formation
continue pour les infirmiéres généralistes des hopitaux de soins
actifs. Ces programmes enrichiront les capacités des infirmiéres en
pratique générale et encourageront la pratique des soins de fin de
vie dans les hopitaux de soins actifs, ce qui améliorera la qualité de
vie des patients et de leurs proches.
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INTRODUCTION

]'_ﬂes infirmiéres sont des professionnelles de la santé de pre-
iere ligne qui passent beaucoup de temps avec les patients
(Hendricks-Ferguson et al., 2015). Par conséquent, il est impor-
tant pour elles de maftriser a la fois les connaissances et les habi-
letés pratiques nécessaires a leur métier. A I'heure actuelle, peu
dentre elles posseédent la formation ou l'expérience qu’il faut
pour offrir des soins de fin de vie optimaux aux patients et aux
familles dans nos milieux de pratique.

Les infirmiéres sont présentes du début a la fin de la trajec-
toire des soins, et jouent un role essentiel aupres des patients
aux derniers instants de leur vie. Les infirmiéres des unités
de soins actifs sont fréquemment confrontées a la mort, mais
elles ne sont pas toutes a I'aise de s'occuper de personnes mou-
rantes, selon ce que révele la recherche a ce sujet (Park et Oh,
2019; Sedillo et al., 2015). Par conséquent, pour que la situa-
tion s'améliore, les infirmiéres doivent étre formées a prodi-
guer des soins de fin de vie. UEnd-of-Life Nursing Education
Consortium ou ELNEC (le consortium de formation en soins
infirmiers de fin de vie) est un programme dont l'objectif pre-
mier est d’enseigner les soins de fin de vie aux infirmieres afin
d’en améliorer la prestation aux Etats-Unis. Au fil des années,
le programme s’est étendu a d’autres continents, notamment
en Afrique, et le Kenya n'est pas en reste.

Le Kenya est un pays d’Afrique orientale dont la cote donne
sur l'océan Indien. Les gens sont trés majoritairement reli-
gieux, et chrétiens pour la plupart. Dans la culture kenyane,
de nombreuses traditions et tendances se c6toient sans qu’au-
cune ne soit dominante. L'héritage culturel du pays et son
expression actuelle sont plutét le résultat d'une somme de pra-
tiques ayant pris naissance dans ses différentes communautés.

Au Kenya, les maladies non transmissibles causent 40,8 %
des déces (WHO/OMS, 2024). Dans tous les cas, 'approche
palliative serait bénéfique. Toutefois, a l'heure actuelle,
au Kenya comme ailleurs en Afrique, a peine 5 a 10 % des
patients y ont acces (Kimani et al., 2023; Fraser et al., 2017).
De plus, ces patients passent souvent leurs derniers jours dans
les hopitaux de soins actifs (Malloy et al., 2017; Rhee et al., 2017),
car il n'y a pas suffisamment d’établissements de soins palliatifs
et de fin de vie (Rhee et al., 2018). On sattend donc a ce que les
infirmieres généralistes des hopitaux fournissent des soins de
fin de vie de grande qualité aux patients qui vivent leurs derniers
instants; elles ne peuvent donc pas s'occuper des personnes qui
requiérent des soins palliatifs sur de longues périodes.
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Cette situation est due au fait que les étudiants et étu-
diantes en soins infirmiers quittent ’école sans avoir acquis de
connaissances théoriques sur les soins palliatifs ou de fin de
vie. Les programmes de diplome et de baccalauréat integrent
du contenu sur les soins palliatifs en classe, mais les étudiants
et étudiantes ne bénéficient d'aucune expérience clinique
structurée sur la prestation de soins pendant les derniéres
heures de vie. A cause de cette lacune, les infirmiéres généra-
listes sont mal préparées a offrir des soins de fin de vie. Une
étude antérieure a révélé que les programmes de soins infir-
miers de base au Kenya ne leur donnent pas les outils néces-
saires pour le faire (Machira et al,, 2020). Fait notable, au
moment de I’étude en question, il n’y avait que 68 infirmiéres
(0,14 %) formées en soins palliatifs inscrites a ce titre a l'orga-
nisme kenyan de réglementation.

Bien qu’il soit possible d’intégrer I'approche palliative a
toutes les étapes de la maladie, le présent article traite principa-
lement des soins de fin de vie. Létude a pour but de décrire et
de valider les compétences nécessaires a la prestation de soins
infirmiers de qualité en fin de vie par les infirmiéres kenyanes
(généralistes). La description des compétences constitue la
premiére étape importante pour jeter les bases de la formation
des infirmiéres non spécialisées, sur qui repose la qualité des
soins de fin de vie dispensés au Kenya. On espeére que la des-
cription et la validation des compétences en soins de fin de vie
permettront aux infirmieres de recevoir la formation continue
dont elles ont besoin. Grice aux compétences ainsi acquises,
elles pourront prodiguer des soins de fin de vie de qualité.

Létude cherchait a valider, dans un contexte africain et
plus particulierement au Kenya, les 8 domaines thématiques
du module de I'ELNEC, qui ont été retenus comme compé-
tences fondamentales en soins de fin de vie, ainsi qu'a décrire
et a valider, aupres des infirmiéres kenyanes, les sous-compé-
tences associées a chacune de ces 8 compétences fondamen-
tales. La question de recherche était la suivante : « Quelles sont
les compétences a posséder pour fournir des soins infirmiers
de fin de vie au Kenya? » Cette question a été soumise a une
équipe d’experts en soins infirmiers palliatifs.

Cadre théorique

Létude s’appuie sur deux théories : la théorie de I’humain
en devenir de Parse et la théorie du confort de Kolcaba (Betiil
Tosun et al., 2015; Gayoso et al., 2018). Elaborée par la profes-
seure Rosemarie Parse, la théorie de I’humain en devenir pos-
tule que l'objectif de la pratique infirmiére est la santé et non
les problemes a résoudre; autrement dit, cest la compréhension
subjective de la santé qui doit étre améliorée, et pas nécessaire-
ment l'état de santé en tant que tel. Cette conception est essenti-
elle pour les infirmieres, car elle souligne la nécessité d'établir les
objectifs de soins avec le patient et sa famille. Pour que cette plan-
ification soit efficace, les infirmiéres doivent posséder un ensem-
ble de compétences leur permettant d’agir de maniére optimale.

Selon la théorie de Kolcaba, les infirmiéres doivent cerner
les besoins de confort des patients ou des membres de leur
famille, puis concevoir et coordonner des interventions pour
répondre a ces besoins (Coelho et al., 2016). Selon Kolcaba, les
patients se sentent mieux lorsquils atteignent trois états de
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confort (le besoin de soulagement, le besoin de bien-étre et le
besoin de transcendance) dans quatre contextes de l'expérience
humaine (physique, psychosocial, environnemental et social;
Betiil Tosun et al., 2015). Cette approche est conforme a l'ob-
jectif principal que vise l'offre de soins de vie de grande qual-
ité, c'est-a-dire d’assurer le confort et la dignité des patients et
de leurs proches (Ferrell et al., 2015).

METHODOLOGIE

Devis de l'étude

Pour valider les huit compétences de 'End-of-Life Nursing
Education Consortium (ELNEC Introduction Slides.ppt, s.d.;
Ferrell et al., 2015), de méme que les sous-compétences en
soins infirmiers de fin de vie, on a eu recours a un devis des-
criptif transversal faisant appel 2 une enquéte Delphi modi-
fiée a deux tours. La méthode est largement utilisée dans la
recherche en santé (Atkinson et al., 2015; Castro et al., 2016;
Collins et al., 2017; Geng et al., 2018)funded by the European
Commission, is producing a framework of competences for
pharmacy practice. The framework is in line with the EU
directive on sectoral professions and takes into account the
diversity of the pharmacy profession and the on-going changes
in healthcare systems (with an increasingly important role for
pharmacists pour parvenir & un consensus. C'est cette possibi-
lité d'obtenir un consensus parmi les experts en soins palliatifs
qui a motivé le choix de I'approche pour la présente étude.

La méthode Delphi a toutefois été modifiée, 3 commen-
cer par l'utilisation d'une liste d’affirmations au lieu d'une
série de questions ouvertes comme cest le cas habituelle-
ment (Avella, 2016). En outre, le résumé des résultats n’a pas
été transmis aux experts a chaque tour; les renseignements
fournis au premier tour ont plutét été intégrés au question-
naire administré lors du deuxiéme tour. Ces modifications ont
déja été employées avec succes dans d’autres études (Joyner et
Stevenson, 2017). La figure 1 montre les étapes suivies pour
décrire et valider les compétences en soins infirmiers de fin de
vie que doivent posséder les infirmiéres kenyanes non spéciali-
sées en soins palliatifs.

Composition du panel d’experts

Dans la méthode Delphi, pour garantir la validité des résul-
tats, le panel doit étre constitué d’experts du sujet a l'étude
(Murphy et al., s.d.). Les critéres de Fehring (Rn et al., 2015)
ont été adaptés pour la sélection des experts. L'adhésion au
Nursing Council of Kenya (Conseil des soins infirmiers du
Kenya) n’était pas un critére d'inclusion, car seules les infir-
miéres ayant recu une formation en soins palliatifs postérieure
au dipléme de base peuvent s’inscrire. Cela signifie que les
infirmiéres qui auraient re¢u une formation de niveau supé-
rieur en soins palliatifs, principalement dispensée a I'étranger,
n'auraient pas pu participer a I’étude.

Taille de I'échantillon et méthode d’échantillonnage

Le Nursing Council of Kenya (NCK) tient un registre des
infirmiéres titulaires d'un dipléme en soins palliatifs posté-
rieur a la formation de base. Le Kenya compte 47 comtés, mais
l'équipe de recherche travaille dans le comté de Nairobi (qui est
une métropole); cest pourquoi un échantillonnage raisonné a
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Figure 1

Illustration des étapes de la méthode Delphi modifiée

ETAPE 1

e Recension des écrits

les compétences en soins de fin de vie

e Recension des directives existantes a I'échelle mondiale sur |a formation et

e Synthése des domaines prioritaires en catégories générales et sous-sections

¥

ETAPE 2

sous-compétences

e Questionnaire de type Likert pour évaluer les compétences établies a
I'ETAPE 1 et permettre |'ajout de nouveaux éléments (12 TOUR)
e Confirmation, par consensus, des compétences fondamentales et des

ETAPE 3

e Questionnaire de type Likert pour évaluer les compétences
établies 3 I'ETAPE 2 (2° TOUR)

e Déclaration de consensus par le panel d’ experts

e Consensus atteint au sujet des compétences fondamentales
et sous-compétences en soins infirmiers de fin de vie

RESULTATS

e Description des compétences en soins de fin de vie essentielles
pour les infirmiéres kenyanes non spécialisées en soins

palliatifs

été utilisé pour recruter les infirmieres de ce comté en parti-
culier, ol exercent 15 des 68 infirmieres inscrites au Nursing
Council of Kenya.

Le Nursing Council of Kenya ne dispose pas d'un registre
des infirmiéres formées en soins palliatifs au baccalauréat ou a
un niveau supérieur. Ainsi, une fois terminé I’échantillonnage
raisonné pour trouver les premiers participants répondant aux
criteres, on a eu recours a l'échantillonnage boule de neige
pour poursuivre le recrutement, ce qui a permis denrdler
5 experts de plus, portant ’échantillon total a 20.

Méthode Delphi
Conception de loutil

Lenquéte du premier tour présentait 8 compétences fonda-
mentales correspondant aux 8 domaines thématiques du pro-
gramme de 'ELNEC (Ferrell et al., 2015), cest-a-dire : 1) les
soins infirmiers palliatifs, 2) la prise en charge de la douleur,
3) le soulagement des symptomes, 4) les questions éthiques,
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5) les considérations culturelles et spirituelles, 6) la commu-
nication, 7) la perte, le chagrin et le deuil, et 8) les derniéres
heures de vie. Une échelle de type Likert a été utilisée pour
valider ces compétences essentielles dans le contexte kenyan et
en évaluer I'importance.

Les sous-compétences sont des sous-ensembles de connais-
sances, d’attitudes et d’habiletés regroupées sous chaque com-
pétence fondamentale. Ces sous-catégories sont extraites des
sources suivantes : 1) le module de 'ELNEC (Ferrell et al.,
2015), et 2) les programmes d’études du NCK, qui prévoient
du contenu sur les soins de fin de vie, en particulier a) la for-
mation en soins palliatifs postérieure au dipléme de base
(Palliative Care Syllabus June 2021.doc, s.d.), et b) le baccalau-
réat en sciences infirmiéres (BScN Direct Entry 2014.docx, s.d.).
Ces programmes constituent la pierre angulaire des compé-
tences professionnelles approuvées par le Nursing Council
of Kenya (NCK). Toutes les compétences prescrites dans les
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documents du NCK ont été mises en lien avec une compétence
fondamentale de I'ELNEC en tant que sous-compétences; les
éléments qui se chevauchaient ont été fusionnés. L'importance
des 76 sous-compétences proposées pour les soins infirmiers
de fin de vie a ensuite été évaluée a I'aide déchelles de Likert.

Au premier tour, 'enquéte comprenait 3 sections : a) ren-
seignements démographiques; b) compétences fondamentales
et c) sous-compétences. A cette étape, les participants devaient
indiquer dans quelle mesure ils étaient d’accord avec l'impor-
tance de chacune des compétences fondamentales et sous-com-
pétences sur une échelle de Likert en 5 points (5=tout a fait
d'accord; 4=d’accord; 3=neutre; 2=en désaccord; 1=tout a fait en
désaccord). Dans les sections 2 et 3, des questions ouvertes per-
mettaient aux participants d’ajouter des éléments.

Une étude pilote a d’abord été menée aupres de quatre per-
sonnes, qui ont rempli le questionnaire et donné leur avis sur
sa clarté. Leurs commentaires n'ont pas entrainé de modifica-
tions notables. Loutil posseéde une validité apparente et une
validité de contenu, car il a été congu a partir du module de
I'ELNEC. Le maintien de la confidentialité garantissait la stabi-
lité des conditions de recherche.

Au deuxieme tour, la section portant sur les renseigne-
ments démographiques a été omise et les éléments recueillis
grice aux questions qualitatives ouvertes posées au premier
tour ont été intégrés aux sections 2 et 3. La seconde enquéte
avait pour but de valider les compétences fondamentales et les
sous-compétences révisées. Les participants devaient indiquer
dans quelle mesure ils étaient d’accord avec l'importance de
chaque élément en utilisant une échelle de Likert en 5 points
(5=tout a fait d’accord; 4=d’accord; 3=neutre; 2=en désaccord,;
1=tout a fait en désaccord).

Collecte de données

Une enquéte a deux tours a été menée auprés des per-
sonnes recrutées. Aux deux étapes, les participants devaient
dire s’ils étaient d’accord ou non avec la liste des compétences
fondamentales et sous-compétences sur une échelle de Likert
en 5 points.

De plus, lors du premier tour, les experts devaient répondre
a 2 questions ouvertes : a) lister les compétences manquantes,
et b) lister les compétences qu'ils souhaitaient voir supprimer.
Les réponses ont été intégrées au deuxiéme tour. Les questions
ouvertes ont aussi été reprises au deuxiéme tour, mais personne
n'y a répondu. Les taux de réponse au premier et deuxiéme tour
étaient respectivement de 100 % (20) et de 85 % (17).

Les données ont été recueillies en deux temps : d’abord, les
15 experts ont été contactés par téléphone, et tous ont accepté
verbalement de participer a 1’étude. Puis, un dossier compre-
nant une lettre de présentation, un formulaire de consente-
ment, des instructions et l'enquéte du premier tour a été envoyé
aux 15 experts initiaux ainsi quaux 5 autres personnes recrutées
par échantillonnage boule de neige. Les membres du panel dis-
posaient de 2 semaines pour renvoyer le questionnaire diiment
rempli. Un rappel a été envoyé par texto une semaine avant
la date limite, puis un autre aux personnes qui n’avaient tou-
jours pas répondu aprés deux semaines. Comme les mémes
experts participaient aux deux étapes de l'enquéte, cette straté-
gie de suivi a également été utilisée lors du second tour. Deux
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semaines étaient prévues entre le premier et le deuxiéme tour
pour permettre I'analyse des données, et pour garantir un taux
de réponse élevé (Trevelyan et Robinson, 2015). Cependant, a
cause du délai de réponse des participants, la collecte des don-
nées a duré un mois. En tout, 'étude sest donc déroulée sur
une période de six mois. Tous les énoncés, tant pour les com-
pétences fondamentales que pour les sous-compétences, ont
obtenu un taux d’accord supérieur a 75 % au deuxiéme tour. Le
consensus ayant été atteint, le processus Delphi a donc pris fin.

Analyse des données

L'analyse des données comportait un volet qualitatif et un volet
quantitatif. Les données qualitatives issues des questions ouvertes
du premier tour ont été classées en fonction de themes prédéter-
minés (puisés dans la littérature), puis ont fait I'objet d'un codage
déductif. Lanalyse a permis de suggérer des changements qui ont
ensuite été intégrés dans l'enquéte au deuxieéme tour.

Les données quantitatives des deux tours de l'enquéte ont
été organisées, codées et converties en synthéses quantitatives
pour étre analysées a l'aide de la version 24 du logiciel SPSS
(Statistical Package for Social Sciences). Des parameétres
de statistiques descriptives ont été calculés sous forme de
médiane et d’écart interquartile pour toutes les questions; les
réponses globales du groupe, de méme que leur distribution,
ont également été analysées.

Pour établir le pourcentage d’accord global entre les experts,
les variables ont été recodées afin de combiner les réponses
«d’accord » et « tout a fait d’accord » en une seule; le méme pro-
cédé a été appliqué aux réponses « en désaccord » et « tout a fait
en désaccord ». Le consensus était jugé « solide » si le taux d’ac-
cord atteignait 75 %. Pour observer la dispersion des réponses,
Punpataracheevin (Prak et Wivatvanit, 2018) recommandait
de calculer la médiane et l'écart interquartile; il fallait que la
médiane soit égale ou supérieure a 3,50 et I'écart interquartile
égal ou inférieur a 1,50 pour qu'un élément soit acceptable. Ces
critéres étaient les mémes pour les deux tours de 'enquéte.

Considérations éthiques

La commission nationale pour la science, la technologie et
I'innovation (National Commission for Science, Technology and
Innovations, ou NACOSTI) et le comité d’éthique et de recherche
de T'hopital national Kenyatta et de 1'Université de Nairobi
(Kenyatta National Hospital/University of Nairobi Ethics and
Research Committee, ou KNH/UON-ERC) ont approuvé I'étude.
Tous les participants ont donné leur consentement par écrit.

RESULTATS

Profil démographique des experts

Il y avait autant de femmes que d’hommes, pour la plupart
agés entre 31 et 40 ans (40 %; n = 8); la majorité avait suivi une
formation en soins palliatifs postérieure au diplome de base
(75 %; n = 15); la moitié provenait du milieu clinique et l'autre
moitié, du milieu universitaire; aucun des experts n’avait de
directives médicales anticipées.

1.0 Compétences fondamentales en soins infirmiers de fin de vie
En tout, 5 des 8 compétences fondamentales dérivées du

module de 'ELNEC ont été approuvées a 100 %, a savoir : les

soins infirmiers palliatifs; la prise en charge de la douleur; le
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soulagement des symptomes; la communication; et la perte, le
chagrin et le deuil. Le niveau d’accord variait pour 3 des com-
pétences proposées, cest-a-dire les questions éthiques (75 %),
les considérations culturelles et spirituelles (40 %) et les
dernieres heures de vie (40 %). Les participants ont suggéré
d'ajouter les termes « juridique » (n = 10) et « psychosocial »
(n =160), et de changer 'énoncé « les dernieres heures de vie »
pour « la mort et le mourir » (n = 15). Ces suggestions ont été
intégrées a l'enquéte au deuxieme tour. Les 8 compétences
fondamentales ont été approuvées a plus de 90 % (tableau 1).

2.0 Sous-compétences en soins infirmiers de fin de vie

Lors du premier tour, 76 sous-compétences au total ont
été évaluées. Le niveau d’accord variait entre 70 % et 99 %
(tableau 2). Les participants ont proposé linclusion de
16 autres sous-compétences, réparties dans 3 domaines. Dans
le domaine des connaissances, ils suggéraient d’ajouter le role

Tableau 1

de I'équipe multidisciplinaire (n = 17), les principes de prise
en charge de la douleur (n = 15), les thérapies complémen-
taires (n = 10), les questions de gestion éthique et juridique
(ex. rédaction d'un testament, droits du patient, aide a mourir;
n =13), le concept de sexualité (n = 15), les effets d'une mala-
die terminale sur la sexualité (n = 12), les types d’aidants natu-
rels (n = 10), le role des aidants naturels dans les soins de fin
de vie (n = 14), 'annonce d’'une mauvaise nouvelle a un patient
ou a ses proches (n = 18), les mécanismes d’aiguillage vers les
services de soutien appropriés (n = 10), et le role de I'infirmiére
dans la mort et le mourir (n =15).

Dans le domaine des attitudes, 12 participants ont proposé
d'inclure le theme de la sexualité des patients. Enfin, 7 sous-com-
pétences ont été ajoutées au domaine des habiletés : le processus
infirmier (n=18); les soins en équipe (n = 14); I'administration de
traitements contre la douleur, par exemple des opioides (n =17);
les urgences et les interventions en soins palliatifs (n = 14); les

Compeétences fondamentales et sous-compétences dérivées des suggestions des participants au premier tour (de deux) d’une enquéte Delphi
P P 99 P P P q P

modifiée

Domaine de connaissances (DC) / Domaine d’attitudes (DA) / Domaine des habiletés (DH)

Compétences Suggestions d’ajouts aux compétences

fondamentales fondamentales

Suggestions d’ajouts aux sous-compétences

DC - Réle de I'équipe multidisciplinaire (17)
DH - Processus infirmier (18)

DH - Prestation des soins en équipe (14)

DC - Principes de prise en charge de la douleur (15)

DH — Administrer le traitement contre la douleur qui convient, ex. des

opioides (17)

Soins infirmiers Aucune
palliatifs
Prise en charge dela  Aucune
douleur
Soulagement des Aucune

symptomes

Questions éthiques Ajouter le terme « juridique » (10)

DC - Theérapies complémentaires (10)

DH - Urgences en soins palliatifs et interventions associées (14)

DC - Questions de gestion éthique et juridique ayant des répercussions sur

les symptémes, ex. testament, droits du patient, aide d mourir (13)

DH - Principes éthiques des soins de fin de vie (10)

Considérations Ajouter le terme « psychosocial » (16)
culturelles et

spirituelles

DC - Concept de sexualité (15)

DC - Effets d’'une maladie terminale sur la sexualité (12)

DC - Types d’aidants naturels (10)

DC - Réle des aidants naturels dans les soins de fin de vie (14)

DA - Sexudlité des patients (12)

Communication

Perte, chagrin et deuil

Dernieres heures de
vie

Aucune

Aucune

Remplacer les termes « dernieres heures
de vie » par les mots « la mort et le

mourir » (15)

DH - Besoins des aidants naturels et interventions a leur intention (11)
DC - Annonce d’une mauvaise nouvelle au patient et a ses proches (18)
DH - Communication avec les aidants naturels (13)

DC - Mécanismes d’aiguillage vers les services de soutien appropriés (10)

DC - Role de 'infirmiére dans la mort et le mourir (15)

Les mots en italique ont été rapportés par les participants; les chiffres entre parenthéses représentent le nombre de participants.
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principes éthiques des soins de fin de vie (n = 10); les besoins
des aidants naturels et les interventions a prodiguer (n =11); et la
communication avec les aidants naturels (n =13).

Lors du deuxiéme tour, 92 sous-compétences ont été réper-
toriées parmi les trois dimensions (connaissances, attitudes et
habiletés). A la suite des suggestions faites par les participants
au premier tour, les 34 compétences initiales du domaine des
connaissances en ont gagné 8 de plus. Le nombre de sous-com-
pétences dans le domaine des attitudes est passé de 16 2 17, et
de 26 a 32 dans le domaine des habiletés. Contrairement au
premier tour, le niveau d’accord se situait plutét entre 90 % et
100 % (tableau 2).

DISCUSSION

La présente étude a validé les compétences fondamentales
provenant des 8 domaines thématiques du module de 1'End-
of-Life Nursing Education Consortium (ELNEC), en plus de
décrire et de valider les compétences communes en matiére
de soins infirmiers de fin de vie que doivent posséder les
infirmiéres kenyanes non spécialisées en soins palliatifs. Les
8 compétences fondamentales et les 92 sous-compétences
ont toutes répondu aux criteres d’acceptabilité préétablis,
recueillant un consensus de plus de 75 %. Dans l'ensemble,
les données du premier et du deuxiéme tour de 'enquéte sont
cohérentes. La premiére étape a permis de confirmer les com-
pétences fondamentales en soins infirmiers de fin de vie et
de définir, pour chacune, les sous-compétences que doivent
maitriser les infirmiéres généralistes, tandis que la deuxiéme
étape a servi a valider les révisions apportées aux compétences
fondamentales et aux sous-compétences.

Le degré d'accord au sujet des 8 compétences fondamentales
de ’'ELNEC utilisées dans la présente étude correspond aux résul-
tats rapportés par Ferrell (2015) et collaborateurs dans leurs tra-
vaux. Il est possible que I'intégration du contenu de 'ELNEC au

programme de premier cycle en soins infirmiers 2 la suite de la
formation dispensée au Kenya ait sensibilisé les participants aux
compétences générales requises pour offrir des soins efficaces en
fin de vie. Cependant, les résultats soulignent également I'univer-
salité des compétences en matiere de soins palliatifs.

En ce qui concerne les sous-compétences, deux ajouts ont
été suggérés. Le premier concerne la connaissance du réle de
I'équipe pluridisciplinaire. Cette suggestion découle probable-
ment de 'un des principes des soins palliatifs, qui préconise
une approche holistique et donc la nécessité d'une collabora-
tion interprofessionnelle (Coulter et al., 2015; Ho et al., 2016;
Kobewka et al., 2017). En outre, les patients en fin de vie sont
susceptibles de présenter de multiples symptémes exigeant
une intervention multidimensionnelle pour les soulager et
améliorer leur qualité de vie (Armstrong et al., 2019).

Des participants ont proposé d’inscrire le processus de soins
infirmiers au rang des sous-compétences; Yura et Walsh I'avaient
déja fait en 1967, car ils considéraient le processus de soins
comme une démarche décisionnelle favorisant la pensée critique
(Stonehouse, 2017). Le processus de soins infirmiers, de nature
cyclique, comporte cing étapes (Semachew, 2018). Une recherche
antérieure menée au Kenya avait elle aussi conclu a I'importance
de cette sous-compétence, ayant montré que la mise en ceuvre du
processus infirmier entrainait une amélioration de la qualité des
soins dans les hopitaux (Wagoro et Rakuom, 2015).

Les experts ont proposé d’inclure 'administration d’analgé-
siques a la compétence de prise en charge de la douleur, sachant
quil est essentiel de réduire la souffrance en fin de vie, sinon la
personne connaitra une « mort pénible » (Burles et al., 2016).
En outre, 'administration d’analgésiques nécessite une sur-
veillance étroite, et les infirmieres sont les professionnels de la
santé qui passent le plus de temps avec les patients (Hendricks-
Ferguson et al., 2015). Les infirmieres doivent donc, dans le
cadre de leur pratique, étre humainement présentes et créer un

Tableau 2
Accord ou désaccord concernant l'importance des compétences fondamentales au premier et au deuxiéme tour
Compétences fondamentales 1*" tour 2° tour

Accord Désaccord Médiane El | Accord (%) Deésaccord  Médiane El

(%) (%) (%)

Soins infirmiers palliatifs 100 0 5 0 100 0 5 0
Prise en charge de la douleur 100 0 5 1 100 0 5 0
Soulagement des symptomes 100 0 5 0 100 0] 5 1
Questions éthiques™ et juridiques 75 25 3.5 1.5 90 10 4 1
Considérations psychosociales®, 40 60 2.5 2 96 4 4 1
culturelles et spirituelles
Communication 100 0 5 1 100 0] 5 0
Perte, chagrin et deuil 100 0 5 0 100 0 5 0
Mort* et mourir* 40 60 25 19 97 3 5 1

*Changements suggérés au premier tour
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Tableau 3

Liste des compétences et sous-compétences en soins de fin de vie et degré d’accord des participants

Compétences Sous-compétences* % accord au % accord au
fondamentales 1* tour 2° tour
Soins infirmiers 1.1 Connaissances
palliatifs 1.1.1 Comprendre les concepts fondamentaux des soins infirmiers palliatifs 90 90

11.2 Expliquer les principes généraux des soins infirmiers palliatifs 95 95

11.3 Discuter des approches utilisées dans les soins palliatifs 77 90

114 *Montrer sa compréhension du réle de 'équipe multidisciplinaire 90

11.5 Décrire les systémes de soutien disponibles et la maniére d’accéder aux bons 76 91
services

1.1.6 Bien connaitre les déclencheurs de stress ainsi que les réactions aux situations 80 90
pénibles ou stressantes

11.7 Comprendre les modalités d’aiguillage et d’accés aux soins palliatifs spécialisés 87 92

1.1.8 Montrer sa compréhension des outils d’évaluation en soins palliatifs pouvant étre 78 98
utilisés dans le cadre du processus d’évaluation holistique

1.2 Attitudes

1.2.1 Respecter les réles, responsabilités et limites des milieux de travail 76 96
multidisciplinaires

1.2.2 Valoriser I'opinion et le point de vue des autres 77 97

1.2.3 Valoriser 'approche collaborative du travail avec d’autres services de différents 76 96
secteurs

1.2.4 Faire preuve de respect et d’empathie envers les patients ou les clients atteints 80 98
d’une maladie terminale a qui sont prodigués des soins personnalisés

1.2.5 Apporter soutien et bienveillance au patient et a ses proches 87 97

12.6 Défendre les intéréts des patients ou clients et s’assurer qu'ils regoivent les 78 98
interventions palliatives appropriées au bon moment

1.3 Habiletés

1.3.1 Etre capable d’appliquer les résultats de recherche pour accroitre I'effet des soins 80 90
infirmiers de fin de vie

1.3.2 Travailler efficacement en partenariat avec d’autres équipes spécialisées 87 96

1.3.4 *Etre capable de concevoir un plan de soins, en équipe, en faisant appel au 95
processus infirmier

1.3.5 Savoir reconnaitre les cas ou les besoins sont complexes et ou il est indiqué de 78 98
diriger la personne vers des soins palliatifs spécialisés

Prise en charge 2.1 Connaissances
de la douleur 2141 Expliquer importance d’une approche holistique de I'évaluation et de la prise en 90 90

charge de la douleur

21.2 Décrire les principes de la prise en charge de la douleur chez les patients atteints 98 98
d’une maladie évolutive avancée

213 Connaitre les difficultés physiques, spirituelles et psychosociales courantes qui 80 90
influent sur la prise en charge de la douleur

214 Décrire les aspects pharmacologiques et non pharmacologiques du controle de la 98 98
douleur

215 Décrire les obstacles a la prise en charge de la douleur 99 99

216 *Faire preuve d’'une compréhension des principes de prise en charge de la douleur 97

2.2 Attitudes

2.21 Faire preuve de respect et de sensibilité envers 'expérience subjective du patient 90 99
et de sa famille
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Compétences Sous-compétences* % accordau % accord au

fondamentales 1*" tour 2¢ tour
2.3 Habiletés
2.31 Avoir recours aux habiletés appropriées pour évaluer, diagnostiquer et soulager la 76 96
douleur
232 *Etre capable d’administrer les traitements appropriés contre la douleur, dont les 93
opioides, en suivant la prescription
233 Etre capable de surveiller I'efficacité des plans de controle des symptomes, qu'ils 77 97
soient pharmacologiques ou non
234 Etre capable d’appliquer les principes de prise en charge de la douleur 76 100
Soulagement 3.1 Connaissances
des symptomes  3.1.1 Expliquer importance d’une approche holistique de I'évaluation et du 90 90
soulagement des symptomes
3.1.2 Décrire les principes du soulagement palliatif des symptmes chez les patients 80 90
atteints d’'une maladie évolutive avancée
313 Reconnaitre les difficultés physiques, spirituelles et psychosociales qui influent 78 N
sur le soulagement des symptomes
314 Décrire les causes et la présentation des urgences en soins palliatifs 70 92
315 Faire montre de sa connaissance et de sa compréhension de la planification 73 90
anticipée des soins, et des situations ou cette démarche est appropriée
3.1.6 Comprendre les maladies chroniques les plus courantes, I'évolution naturelle 75 97
attendue, les traitements usuels et les complications les plus fréquentes
3.1.7 *Faire montre de sa compréhension des thérapies complémentaires 93
3.2 Attitudes
3.2.1 Traiter tout le monde avec dignite, respect, humanité et compassion 87 97
3.23 Valoriser les principes éthiques qui sous-tendent la planification des soins 90 96
3.3 Habiletés
3.3.1 Etre capable d’évaluer, de diagnostiquer et de soulager les symptémes en fin de 87 98
vie dus a une maladie terminale
3.3.2 Fixer des objectifs de soins réalistes en collaboration avec le patient et les 90 97
proches aidants
3.3.3 *Etre capable de reconnaitre les urgences en soins palliatifs et d’intervenir en 98
conséquence
3.34 Revoir et évaluer régulierement les plans de soins et les mettre a jour le cas 76 96
écheéant
3.35 Diriger le patient au bon moment vers une équipe de soins palliatifs spécialisés ou 80 96
autre si nécessaire
Questions 4.1 Connaissances
éthiques et
juridiques
411 Comprendre les lois, politiques et réglements applicables 74 94
4.1.2 Discuter des principes éthiques et de leur application aux soins infirmiers de fin 88 96
de vie
413 Reconnaitre et aborder des questions telles que le choix éclaire, la legislation 70 90
sur la capacité et I'incapacité mentale, le consentement, la confidentialité et
I'autonomie du patient
414 *Comprendre les questions de gestion éthique et juridique influengant la prise en 90
charge des symptomes, ex. testament, droits du patient, aide a mourir
4.2 Attitudes
4.2.1 Agir de maniére professionnelle lorsque le patient ou la famille demande de 80 98
modifier le traitement ou de le poursuivre
4.3 Habiletés
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Compétences

Sous-compétences*

% accord au

% accord au

fondamentales 1¢" tour 2¢ tour
431 Collaborer avec d’autres a l'utilisation d’un cadre ethique qui guide la prise de 98 98
quequi g P
decisions dans le contexte des soins de fin de vie 90
432 *Appliquer les principes éthiques aux soins de fin de vie 96
433 Mettre en application les décisions ethiques et en suivre l'issue 95 98
PP q
434 Transmettre et consigner I'information en faisant preuve de sensibilité et en 90 100
g p
respectant la confidentialité
Considérations 5.1 Connaissances
psychosociales, 511 Comprendre I'influence des croyances personnelles et de la philosophie de vie sur 72 94
culturelles et la fagon d’agir et d'interagir avec les autres
spirituelles 5.1.2 Cerner les besoins spirituels ou religieux des patients, familles et proches aidants, 77 97
et décrire la maniére d’y répondre
5.1.3 Faire montre de sa compréhension des enjeux culturels des soins de fin de vie 70 98
514 Comprendre les différents aspects des soins spirituels 70 90
5.1.5 *Faire montre d’une compréhension du concept de sexualité et des conséquences 98
p p q
d’une maladie terminale sur la sexualite
5.1.6 *Comprendre les types d’aidants naturels et leurs roles dans les soins de fin de vie 97
p YP
52 Attitudes
2. aire preuve d’objectivité et de neutralité envers le patient et ses proches, quelles
5.2 Faire p d’objectivité et d tralit le patient et ses proches, quell 76 96
que soient leurs croyances spirituelles
2. e pas juger la sexualité du patient qui recoit des soins de fin de vie
522 *Ne pas juger | lité du patient qui regoit d de find 98
5.2.3 Respecter I'opinion des aidants naturels 80 98
5.3 Habiletés
3. Ftre capable de déterminer et de respecter les souhaits du patient concernan
5.31 Etre capable de dét t de respecter | haits du patient t 80 94
ses soins et les options et préférences
3. Etre capable de dispenser les derniers sacrements d’une maniére qui respecte les
5.3.2 Et pable de disp lesd tsd’ q pecte | 76 76
croyances, la culture et la pratique religieuse
3. éterminer les besoins en matiere de soins de personnes provenant de divers
533 Det les b tiere d dep p tded 78 93
horizons culturels et religieux
3. Etre capable de reconnaitre les besoins des aidants naturels et d’intervenir en
534 *Etre capable d trelesb des aidants naturels et dint 98
conséquence
Communication 6.1 Connaissances
6.1.1 Montrer sa compréhension des composantes de la communication ouverte et 80 95
bienveillante
6.1.2 Comprendre importance d'utiliser des stratégies favorisant une communication 87 97
efficace, ex. 'écoute active, le langage clair, le ton approprié a la situation,
empathie
6.1.3 Expliquer 'importance et les effets de la communication verbale et non verbale 90 95
dans tous les aspects des soins
6.1.4 *Comprendre le processus d’'annonce d’une mauvaise nouvelle a un patient et a 96
ses proches
6.1.5 Expliquer le concept d’aide psychologique 85 98
6.2 Attitudes
6.2.1 Faire preuve de respect pour la diversité culturelle et religieuse au moment de 85 95
communiquer avec la famille
6.2.2 Valoriser I'importance d’établir, avec le patient et les proches aidants, une bonne 90 99
relation fondée sur 'ouverture, ’honnéteté et la confiance
6.3 Habiletés
6.3.1 *Faire preuve de sensibilité et d’efhicacité dans la communication avec les 100
patients et les aidants naturels
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Compétences Sous-compétences* % accord au % accord au

fondamentales 1*" tour 2° tour
6.3.2 Faire preuve de souplesse et modifier son style d’expression personnel pour 96 98
faciliter la communication avec les personnes présentant diverses déficiences a
cet égard
6.3.3 Appliquer ses compétences dans le domaine de l'aide psychologique dans le cadre 98 97
des soins prodigués a un patient ou a sa famille
6.3.4 Communiquer avec la famille et les proches aidants, le cas échéant, pour 95 96
déterminer l'issue attendue des soins
Perte, chagrin 7.1 Connaissances
et deuil 711 Comprendre que le deuil est une réaction normale et convenable qui comporte 70 96
des aspects physiques, psychologiques, spirituels, émotionnels et sociaux qui
influencent la maniére dont il est vécu
7.1.2 Comprendre les répercussions de la perte, du chagrin et du deuil sur la personne 80 98
713 Comprendre les stratégies permettant de reconnaitre les pertes auxquelles 75 95
sont confrontées les personnes souffrant de troubles cognitifs et sensoriels, et
intervenir en conséquence
714 *Faire montre d’une compréhension des mécanismes d’aiguillage vers les bons 93
services de soutien
7.2 Attitudes
7.21 Respecter la nature individuelle du chagrin 80 90
7.3 Habiletés
7.3.1 Avoir conscience de ses propres expériences de perte pour éviter qu’elles aient 98 98
un effet négatif sur les patients ou clients
7.3.2 Etre en mesure d’aider la famille 3 vivre le deuil et la perte 80 95
7.3.3 Etre capable, dans le cadre de son champ d’exercice professionnel ou de son réle, 98 98
de s’engager auprés d’une personne vivant une perte
734 Etre capable de reconnaitre les personnes qui vivent un deuil compliqué et 76 90
utiliser des ressources pour les soutenir de maniére appropriée
Mort et mourir 8.1 Connaissances
8.11 Décrire les questions pratiques entourant la mort du patient, par exemple le 75 96
certificat et 'acte de déces
8.1.2 Faire montre d’une connaissance des questions et des politiques relatives aux 70 97
exigences juridiques, culturelles, religieuses ou de santé et de sécurité lors des
soins au corps du patient
8.1.3 *Comprendre le réle de infirmiére dans la mort et le mourir 98
8.2 Attitudes
8.2.1 Valoriser le besoin de dignité et de respect du patient et des personnes qui 95 98
I'entourent dans les derniers instants et au moment de la mort
8.3 Habiletes
8.3.1 Prendre soin du corps du patient aprés sa mort, en respectant les souhaits 78 90
exprimés par la famille et les rites religieux qui s’appliquent
8.3.2 Veiller a bien identifier la personne décédée, a confirmer le déces et a produire le 87 95
certificat, et veiller aux soins appropriés a apporter au corps du patient
8.33 Etre capable de prévoir et de reconnaitre les signes et symptémes d’une mort 90 97

imminente et d’y réagir eficacement

*Reévisions suggérées au premier tour ayant été intégrées au deuxieme tour

lien personnel avec les patients; cette approche s’arrime bien a
la théorie de 'humain en devenir de Parse, qui met I'accent sur
la présence physique de I'infirmiére, de méme qu’a la théorie du
confort de Kolcaba, qui souligne I'importance des interventions
favorisant le confort (Betiil Tosun et al., 2015; Gayoso et al., 2018;
Abate et al., 2019; Hu et al., 2019).
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Les ajouts suggérés aux questions éthico-juridiques pro-
viennent sans doute de la nécessité d'intégrer les directives préa-
lables a la planification des soins (Brinnstrom et Jaarsma, 2015)
dans notre contexte. Les directives préalables ont des implica-
tions éthico-juridiques (Btilbiil et al., 2015) et, au Kenya, la loi ne
prévoit rien a ce sujet pour le moment. Pour ce qui est des ajouts
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a la compétence culturelle et spirituelle, ils sont peut-étre moti-
vés par la lourdeur que fait peser sur le patient et ses proches
aidants le diagnostic d'une maladie potentiellement mortelle;
ceux-ci ont donc besoin de soutien dans tous les aspects de
leur vie (Bijnsdorp et al., 2019; Grant, 2017; Hu et al., 2019). Les
experts ont aussi suggéré d’inclure d'autres sous-compétences
(tableau 2) en communication; il est en effet nécessaire de favo-
riser la collaboration et d’assurer une communication efficace
tout au long de la trajectoire des soins (Coyle et al., 2015; Nouvet
etal., 2016; O Coimin et al., 2019; Price et al., 2017).

En ce qui concerne la perte, le chagrin et le deuil, les ajouts
proposés viennent peut-étre du fait que les infirmieéres ayant
participé a 'enquéte n'étaient pas spécialisées en soins palliatifs.
Elles ne savaient donc peut-étre pas gérer un deuil difficile, une
situation assez courante apreés un déces (Kentish-Barnes et al.,
2016). Enfin, les suggestions de nouvelles sous-compétences
a la catégorie « mort et mourir » s'expliquent peut-étre par les
craintes exprimées par les infirmiéres a ce sujet (Ferrell et al.,
2015); bien comprendre leur role leur permettrait de participer
aux soins de maniére adéquate, ce qui garantirait la qualité des
soins de fin de vie, puisque clest le personnel infirmier qui inte-
ragit le plus avec les patients pendant leur séjour a 'hopital.

Limites

Létude présente plusieurs limites dont il faut tenir compte.
Les résultats proviennent d'un petit groupe dexperts tres
homogene, composé de participants issus de milieux urbains;
les communautés rurales y sont donc peu représentées. En
outre, le groupe dexperts n’était composé que d’infirmieres.
Mais comme la prestation des soins infirmiers est de nature
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Moral distress among family caregivers of people
with cancer in palliative care: A qualitative study

by Ana Julia Rozo, Milena Schneiders, Mateus Rodrigo Palombit, Kassiano Carlos Sinski, Rafael de Lima Carmo, Ana Claudia
Mesquita Garcia, Jeferson Santos Arajo, Julia Valéria de Oliveira Vargas Bitencourt, Rosana Aparecida Spadoti Dantas, and

Vander Monteiro da Concei¢do

ABSTRACT

The study aimed to understand the triggering events of moral dis-
tress according to the family caregivers of people with cancer in
palliative care. This is a longitudinal qualitative approach study,
using the concept of moral distress as an interpretative reference.
Ten family caregivers participated in in-depth interviews. The data
were analyzed according to the inductive thematic analysis tech-
nique, and two themes were identified. In the first theme, entitled
“The repercussions following diagnosis,” participants reported the
uncertainties they experienced following their family member’s can-
cer diagnosis. In the second theme, entitled “The transformation of
daily life”, participants expressed how providing care for the family
member with cancer changed their daily lives. While experiencing
the role of a caregiver, they faced dilemmas and uncertainties that
led them to feel moral distress, since this situation will follow them
continuously until the outcome of the disease.

INTRODUCTION

In 2019, the World Health Organization (WHO) expanded
the concept of palliative care, describing it as an approach
to care that aims to improve the quality of life of patients and
their families experiencing life-threatening illness. The focus
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is on the prevention and relief of suffering through early iden-
tification, correct assessment, and treatment of pain and other
issues in the physical, psychosocial, and spiritual dimensions
(Llop-medina et al., 2022). According to the current concept of
palliative care, people diagnosed with a life-threatening illness
and their caregivers are perceived as a ‘unit of care.” Informal
caregivers, often family members, perform day-to-day care
and are the reference for the continuity of healthcare for the
patient (Von Blanckenburg et al.,, 2022). In this context, the
involvement of family caregivers in the patient’s disease trajec-
tory is clear.

Cancer, as a longitudinally progressive disease, poses the
potential risk of caregivers of people with the disease experi-
encing high levels of distress and physical fatigue (Taylor et al.,
2021). Based on the patient’s clinical course, the care may
entail everything from financial costs to time spent providing
care, transforming the family member(s) into caregivers. This
unexpected transformation of the family member’s social role
has been found to be emotionally draining for many of those
involved (Leguia et al., 2019; Ringborg et al., 2021; Gunn et al.,
2022). The acute stress generated by the caregiving process
can impair the physical and mental health and well-being of
the caregivers (Segrin et al., 2018; Peterson et al., 2020).

Stress is a term recurrently used to describe experiences
with uncomfortable psychosocial phenomena and can be clas-
sified into three types: sustress (inadequate stress), eustress
(good stress), and distress (bad stress; Lu et al., 2021). When
stress is mentioned, it refers to the exposure of the individ-
ual to stressful factors that can lead to a range of responses
from the individual and, consequently, have repercussions on
the person’s sense of balance (Lu et al., 2021). The concept of
moral distress in this study is conceptualized as potentially
emerging from a stressful situation. The feelings of moral dis-
tress arise when an individual finds themselves in a situation
where they feel they are unable to act morally; that is, being
unable to act according to their core values and responsibilities
regarding what they perceive as correct or good. They experi-
ence personal distress stemming from seeing another per-
son’s suffering and being unable to act in a manner they see as
‘right’ (Hamric, 2014).

It is hypothesized that moral distress is experienced when
the environment or institutional obstacles impose limits on
a certain action, at a time when the individual knows what to
do, but is restricted in doing so and, thus, experiences nega-
tive emotions (Deschenes et al., 2020). This concept of moral
distress has sparked the interest of researchers to produce
knowledge regarding this theme and developing its conceptual
maturity.

361


mailto:vander.conceicao@uffs.edu.br
mailto:vander.conceicao@uffs.edu.br

Authors who have synthesized the available knowledge
on moral distress experienced by nurses working in critical
care units have reported that the lack of interventions, when
moral distress is identified in these professionals, may have
an impact on the nurses’ health and, consequently, on the care
provided to patients (McAndrew et al., 2018). This may also
be the case for family caregivers. In an investigation aimed
at identifying the ethical challenges experienced by bereaved
family caregivers, two paths linked to ethical challenges were
revealed: difficult decision-making and the lack of options for
this decision-making. In short, morally disturbing situations
occurred during the patient’s illness trajectory, such as emo-
tional stress, conflict with one’s own expectations and moral
values, which culminated in moral suffering. Whether during
the course of the patient’s illness or after the death, there can
be what is called residual moral suffering (Ullrich et al., 2020).
Thus, moral suffering is an element present in individuals
who provide healthcare, as the family caregiver, when this care
is linked to ethical and moral dilemmas.

While clear evidence of family caregiver moral distress has
been reported, little is known about the events triggering this
distress. Therefore, the present study aimed to understand
the triggering events of moral distress according to the family
caregivers of people with cancer in palliative care. We hope to
gain a new understanding of moral distress in family caregiv-
ers and to use it to create strategies to mitigate this problem in
nursing practice.

METHODS
Design

This is a longitudinal qualitative approach study using the
concept of moral distress as an interpretative reference. In lon-
gitudinal qualitative research, time is not simply linked to trend
data or linear trajectories. The focus of the research is directed
toward a particular phenomenon experienced by participants
during a temporal interval, enabling a deeper understanding
of experiences occurring through a cultural shift. The approach
explores the detailed textures of social life through the use of
multiple data collection methods (Neale & Flowerdew, 2003).
This study’s report was structured to align with the precepts of
the Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ; Tong et al., 2007; Souza et al., 2021).

Ethical Considerations

The project was approved by the Ethics Committee for
Research with Human Beings of the Federal University
of Fronteira Sul, under Protocol No. 3,695,977 and
Ethics Appreciation Submission Certificate (CAAE) No.
21868719.2.1001.5142, on November 11, 2019.

Participants

The study was carried out with caregivers of cancer patients
receiving palliative care in a cancer treatment hospital in
southern Brazil. The participants were contacted after per-
mission was received for the admission of the responsible
researcher into the referred healthcare service for monitoring
their routines and, subsequently, selecting the participants.

The selection of potential participants was carried out once
a week by one of the researchers. The selection was carried out
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consecutively by approaching the caregivers who were provid-
ing care to their relatives during hospitalization from October
1, 2021, to December 24, 2021. The following inclusion crite-
ria were established: being an adult (18 years or older), being
a family caregiver, and providing care to the relative with can-
cer hospitalized in the study hospital during the period deter-
mined for data collection.

A total of 26 caregivers were invited to participate in the
study. Sixteen did not accept the invitation. The reasons stated
by them for declining included lack of interest in participat-
ing in the study, having no time to answer the study questions,
and lack of ability to use digital technologies. The last reason
was related to the need to attend the interview online with the
use of a videoconference application.

Data Collection
For data collection, the research team designed an inter-
view script with the following questions:

« Providing care to someone else leads to what consequences
in your life?

- Have you ever felt worried, stressed, upset, and/or afflicted
by providing care to your family member? What is your per-
spective on this experience?

« Tell me about your experience regarding moral distress when
caring for a familiar person with cancer in palliative care?

Throughout the interviews, other questions could be asked
to the participants with the purpose of better understanding
and delving deeper into the topics being discussed.

The interviews were carried out by the responsible
researcher (a female nurse trained in interviewing for data col-
lection in qualitative research) and supervised by researchers
with expertise in qualitative studies, who are members of the
research team. Each participant was interviewed two times
on average, with each interview lasting approximately 45 min-
utes. The interviews were audio-recorded for posterior anal-
ysis. For the participants who engaged in two interviews, the
interval requested by family members for the second interview
was approximately 30 days. However, for four participants, the
second interview could not be scheduled due to the following
reasons: death of the sick family member (1 participant); prob-
lems with the internet connection (2 participants); and lack of
time (1 participant). For these individuals, it was decided to
respect their situation and use only the information collected
in the first interview for data analysis.

The research team concluded data collection when it was
sufficiently rich and diverse, contextualizing the saturation
of the process (Rahimi & Khatooni, 2024). As more than one
interview was carried out with some participants, the second
interview was used to validate the data collected during the
first interview. The researcher repeated the questions and
asked the participant to confirm what had been discussed pre-
viously. In the case of one-time interviews, the participants’
perceptions were shared (without identifying the participant)
with the others, to cross-reference experiences and deepen the
data. The interviewer’s perceptions, during data collection,
were registered in a field journal, along with other situations
experienced during the course of the study.
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Data analysis

Data collection and analysis were carried out simultane-
ously. Each interview was analyzed based on the inductive
thematic analysis (Braun & Clarke, 2019), using the manual
transcriptions and familiarization with the data. Subsequently,
the data were coded and recoded by the first author nurse, and
representative themes were designed based on all participants’
reports and were strengthened from each interview with the
caregivers. After, two of the researchers with experience in
qualitative studies revised the analysis process, there were no
disagreements on this process. The analysis process resulted
in the production of two themes, namely, the repercussions
following the diagnosis and the transformation of daily life.

Rigour

The methodological rigour was established in compliance
with the nine strategies that aim to guarantee a higher level of
validity and credibility in qualitative research (Noble & Smith,
2015). These strategies included 1) before and during data col-
lection, the researchers sought to identify and list the elements
that could influence the results; 2) biases in the selection of
participants were identified; 3) the difficulties experienced
were recorded in a field diary; 4) the experiences reported
were compared in order to obtain varied perspectives of the
phenomenon under study; 5) the data analysis process aimed
for clarity, which led to the representation of a mind map
(Figure 1); 6) excerpts from the participants’ speeches were
selected to substantiate the themes identified in the analysis
process; 7) the data collected were discussed with the entire
research team to reduce flaws in the research; 8) the partici-
pants’ speeches were validated by carrying out more than one
interview with more than one participant; and, 9) the research-
ers sought to associate the interviews with the field diary
records in order to obtain consistent data regarding the partic-
ipants’ experiences.

Figure 1

RESULTS

Among the 10 family caregivers participating in the study,
two were male and eight were female, aged between 27 and 65
years old. All had completed high school, were formal work-
ers, and had been providing care between four months and
two years. The participants’ names were replaced by fictitious
names when mentioned in the text below.

The analysis of the interview transcripts allowed the
researchers to understand the participants’ experiences and
interpret how the experiences resulted in moral distress. Data
were synthesized into two themes. For each theme the partic-
ipants’ quotes are provided, which represent the experiences
shared by all of them and illustrate the themes produced (care-
giver names are pseudonyms). For a visual presentation of the
data analysis, Figure 1 was prepared as a visual presentation of
the data analysis and represents how distress occurred in the
caregivers’ experience.

Theme 1: The repercussions following diagnosis
Initially, the participants reported the uncertainties they had

experienced following their family member’s cancer diagnosis.
“Look, it’s difficult, very difficult! Because gosh, in the begin-
ning it is a big scare, you don’t even know how to react,
everything is new... My God, what is this? How much time
does she still have? It is difficult because we put ourselves in
her place, we are afraid and anxious. Family members who
care for an oncology patient still have to go through life, and
when she’s happy, we are happy too, when she’s suffering,
we become more stressed, more worried, it’s difficult, I don’t
know if psychology explains this, but your heart never gets
a break, we are never prepared for what’s ahead! My aunts
tell us to pray, so that she won't suffer, okay, I don’t want my
mother to be bedridden, but I also don’t want her to go soon,
so we are never sure about the future.” (Lourdes, daughter).

Synthesis of the Interpretative Process of Theme Development

THEME 1
The repercussions
following
diagnosis

CODES

v Caregiver/patient family bond;
+ Impact of the diagnosis;
v Non-acceptance of treatment;
 Stigma from cancer;
+ Inexperience in providing care to

someone else;
v Fear of someone else's suffering;
+ Fear of death.
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MORAL DISTRESS

THEME 2
The
transformation of
daily life

CODES
v Change in routine;
v Change of values;
V' Caregiver’s life in second place.
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“Sometimes I feel insecure, uncertain, I don’t know what
to do, whether what was done was the best way, I'm afraid
of making a mistake, afraid that maybe a mistake could be
harmful somehow, this week I was really stressed and anxious
[...] we noticed that he gets nervous with that pain, and we are
together, you know, but we can’t do anything, we tried making
some tea, we've tried several things, the doctor’s medication,
but nothing works, so we are also anxious.” (Estela, wife).

“Look, I will tell you that the way we see things is very
important, at first, it’s different from saying that we have
cancer, although medicine has improved a lot, we are still
a bit afraid in the beginning, right after learning the news,
right? Because it’s just the two of us, and we're afraid that
the treatment may not lead to the expected results, and
finally, I was afraid because we have small children, because
he is my partner, because he is the father of our children, it is
scary to think that I will... bah! (Field note: Bah can mean
astonishment or admiration in this context).... If things
don’t happen as I hope, I will be alone with my little ones
here, and then how will things be? [...] As soon as we learned
the diagnosis, it was like a bomb had exploded in our lives,
because everything became quite uncertain, we end up over-
thinking things, I think I'm not alone in this, all humanity
is like that, we like to think that everything is stable, it’s an
illusion that we create in our heads.” (Joana, wife).

Then, the participants described how their experiences led
to the emergence of significant emotions in their life stories.

“It’s a new experience and I could classify it in two ways, if it
wasn’t a family member, if it was not my son, maybe it would
be easier to manage it, but it’s a difficult experience, it’s dif-
ficult because it’s my son [...] I get very emotional when I'm
talking about it, if maybe we had another degree of kinship,
maybe it would be easier, it’s the natural law of life, it makes
it more acceptable, but in this reverse order it’s difficult, you
ask yourself: Why me? Why would it have to be me?” (Neno,
father).

“He’s a family member, he’s my father, we take good care
of him and are always looking out for him, staying close to
him, because this illness destroys the person, it lets him down,
both the one who takes care of the person and the one who
has the illness. I wonder, if we are feeling bad, like me, my
siblings, my mother, then imagine how he must be feeling,
imagine what goes through his mind! [...] Especially since my
father was already showing signs of depression because of this
disease, so sometimes we catch him wanting to cry, but we
always try to be more attentive, not to leave him alone, we
try to distract him!” (Gi, daughter).

“It’s complicated, because seeing the person in pain is the
worst; if we give them medicine and manage it, it’s fine! But
when they go through a lot of pain, it’s so difficult! And, as

days, he couldn’t get out of bed, he was always in bed, peeing
in bed, he had to do it using a portable urinal, it was very
difficult for him to eat in bed, then the nurses came in and
had to help him, he was very weak, it was quite complicated,
but I'm learning to deal with it a little bit.” (Alberto, son).

Theme 2: The transformation of daily life
In their reports, participants express how providing care for
their family member with cancer has changed their daily lives.

“You realize immediately that everything you have priori-
tized changes, your life compass changes, everything changes,
a person who doesn’t change or doesn’t understand must be
very insensitive, actually, totally insensitive indeed! From a
scale ranging from 1 to 10, nine people will change, there will
be only one person who will not be sensitive, nine will change
for sure, because “it turns everything inside out.” (Field note:
To turn inside out means to completely change a given situa-
tion) [...] Life changes completely, it “turns inside out,” every-
thing that you had, what was planned, your compass, the
goals you had, everything becomes secondary, you no longer
pay attention to these other things.” (Neno, father).

“It changes the life of the caregiver completely, because your
life organization becomes totally different, for instance, I
know that on certain days I am going to the hospital with
the patient, so I have to reorganize myself, I have to organize
myself beforehand, on that day I cannot teach my class, even
if it is an online class, I will have to anticipate my class! When
I was working, for instance, I had to assign someone else to
take my place [...] I was married, on paper and everything,
of course that was not all, but one of the issues of my divorce
also was related to my father’s illness, because it changes your
life, and your marriage changes too! From then on, the attri-
tion started, because of course I had to go, I had to stay there,
and as he didn’t accept it, we started having a lot of attrition,
and from then on, we were having fights. I came to a con-
clusion, in fact, we came to a conclusion that it was better to
move away and get a divorce, because I wouldn’t abandon my
father, I have an obligation towards him, so, yes, it brings con-
sequences with it, for sure! You have to change many things in
your life, you have to realize what is priority, and my priority
is to take care of my father, to take care of the sick person, the
other things will simply have to wait.” (Ana, daughter).

“I've changed my work schedule, I had to leave work for
hours to accompany a family member and had to make
up for the work hours, and I've changed shifts with my col-
leagues. Besides the fact that my husband and son ended up
being left on the side, because you have an extra concern,
they understand why I am dedicating myself to a person who
needs me more at this time, you become more dedicated to
someone else, because they need you more.” (Jane, daughter).

DISCUSSION

In the participants’ experience, moral distress consists of
several elements associated with the course of the illness of
their family member and in their current daily practice of pro-
viding care. Among the elements, there are the uncertainties

you see, he has this problem in his mouth, he drools a lot, he
feels a lot of shame, I think that this is the worst problem for
me, it gives me the feeling of despair, but I'm fighting on |...]
I didn't feel afflicted, I really felt anguished, you get that bad
feeling of not knowing what to do. This time, in the first two

364 VOLUME 35, ISSUE 2,2025 « CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE



and changes in caregivers’ daily lives that first become pres-
ent with the diagnosis of the cancer and stimulate the partici-
pants to try to figure out how their lives will be, without having
any real perspective. The changes in caregivers” daily lives,
which occurred at this point, were associated with concerns
such as offering the best care and providing continuous sup-
port. It is unknown at this early time after diagnosis how long
the patient will remain with them. However, at this point, their
pre-existing ethical values may begin to be challenged, raising
one more issue to deal with (Ullrich et al., 2020).

In the context of a crisis situation, eventually, the respon-
sibility for providing care will be directed to the closest family
member. The mobilization for care can be triggered primarily
by matters of moral obligation (Espindola et al., 2022). After the
diagnosis, the major challenge for the family of the sick person
involves the need to undertake, at some point, the role of care-
giver, which can be a demanding, stressful, and transformative
endeavour (Ullgren et al., 2018). A cancer diagnosis is consid-
ered a potentially traumatic event for both the sick person and
the family caregivers (Opsomer et al., 2020), even in light of an
initial expectation of a long survival time. Many family mem-
bers may experience debilitating psychological symptoms even
immediately following diagnosis (Ting et al., 2019).

To offer the best care to the patient, the family caregivers,
while dedicating their time to the patient, may be unaware of
what to expect from the clinical situation. For this reason, with
every new event, they need to redefine their judgment, which will
guide their actions. In this sense, moral distress emerges because
caregivers are vulnerable to uncertainty. They may not know
whether their choices and actions are really effective for the care
of the sick family member. Consequently, there can be a nega-
tive psychological response to a perceived inability to act in the
interests of all those involved, in addition to uncertainty regard-
ing which interests should be prioritized (Morley et al., 2019).

With breakthroughs in diagnosis and treatment in oncol-
ogy, and the introduction of palliative care at the start of the
therapy, when needed, cancer patients are now surviving lon-
ger. The length of care may extend from days or weeks to
months or years. This development in the field of cancer care
means that family caregivers now face new responsibilities
in the medical, emotional, and practical domains for longer
periods (Ullgren et al., 2018). Although emotional distress is
experienced by family members, it is common for family care-
givers to not seek medical assistance for themselves (Opsomer
et al., 2020). Pattison et al. (2020) describe that caregivers are
at risk for several problems related to their role, such as burn-
out, compassion fatigue, and moral distress. Therefore, it
is important for healthcare providers to be aware of the indi-
vidual caregiver’s well-being, to recognize that their routine
impacts the care they provide, and to encourage the devel-
opment of coping strategies that aim to promote the balance
within themselves and their roles.

The emotional repercussions of the illness in the caregiv-
ers’ lives emerged in their statements as a founding element
of moral distress. When providing care, the participants face
challenges or obstacles that mobilize their feelings, such as the
inability to deal with the emotions expressed by the patient, or
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to manage the signs and symptoms inherent with the clinical
progression of the disease and the treatments employed. Some
mental illness can appear, such as depression and anxiety.
This is corroborated in a research study developed in Iran that
aimed to explore the same symptoms beyond caregiving bur-
den with a focus on the patient and caregiver-related factors
among cancer family caregivers and resulted in high levels of
those symptoms (Karimi Moghaddam et al., 2023).

The sensations and feelings experienced by a caregiver can
be intensified further when the patient has a child-parent rela-
tionship with the caregiver. As far as human development is
concerned, the experience of a child being ill with cancer has a
cultural impact associated with it (Neris & Nascimento, 2021).
Exposure to traumatic events, such as cancer, can manifest
in mental suffering, which can extend to other family mem-
bers when the family dynamics change. This change in family
dynamics can trigger conflicts and distance among the family
members resulting in a deleterious outcome, because of the
disease and its treatment (Souza et al., 2022).

The process of long-term caregiving can be both physically
and psychologically demanding, especially when it involves
patients with advanced cancer in palliative care (McCauley
et al., 2021). Evidence in the literature (Chua et al., 2020) indi-
cates that the caregiver’s level of burden may be increased over
time, due to the patient’s unmet needs and changing disease
status. Furthermore, the challenges that caregivers experi-
ence are closely related to the patient’s well-being. Caregivers’
unsolved problems or unmet needs not only affect their own
well-being and quality of life, but also affect the health out-
comes of the patient. In contrast, the patients’ health status
may improve in relation to the caregivers’ experience, confi-
dence, and ability to provide quality care (Chua et al., 2020).

There are at least two parties involved in the caregiving pro-
cess, the caregiver and the patient. By being recognized as a
care unit, the parties involved experience the illness together.
As previously mentioned, cancer and its treatments lead the
patients to be concerned with the course of the disease in their
bodies, while caregivers are concerned with the well-being
of the diagnosed person. However, while providing care and
social support, they may be forced to make decisions that lead
to moral distress, as they are faced with dilemmas inherent to
their experiences with this illness (Butow et al., 2022).

The last marker of moral distress for these study partici-
pants was the transformation in their daily lives. When they
undertake this caregiving role, they lose themselves and their
needs, and place the needs of the sick person in first place.
There are also changes in routines, whether at work or in their
social relationships. From a cultural perspective, considering
the moral values that are the behavioural guide for human-
ity, it is socially recognized that it is inherent to the nature of
human beings to display sensitivity when experiencing the
suffering of others. This mobilizes them to provide support in
the face of the situation.

In a study conducted with family caregivers of men with
prostate cancer (Owoo et al., 2022), several challenges faced
by caregivers during the illness of their family members were
identified that are similar to the challenges identified in this
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study. Among them, the changes in the caregiver’s daily life
were also potential causes of moral distress: financial restric-
tions, lack of structure for their accommodation, ineffective
bond with the healthcare team, and poor communication.
A similar finding was reported in a study with women in
Uganda. Scheel et al. (2019) described how, in Ugandan cul-
ture, it is common for women to dedicate themselves more
often to providing care to their relatives than to themselves, a
behaviour defined as family obligation stress. This self-dedica-
tion to someone else was understood by the authors as a risk
factor or obstacle for seeking personal healthcare, and fam-
ily involvement is recommended as an effective care strategy.
This behavioural response, characterized as cultural, found in
the experience of Ugandan women, is similar to the experience
of Brazilian caregivers in the present study. Thus, another fac-
tor that can impact the behaviours adopted during the illness
caregiving process is the cultural influence on the caregivers.
Therefore, the authors recommend that nurses should pay
close attention to the caregiver’s needs in order to mitigate the
caregiver’s experience with the illness.

This work has pointed out that the ethical dilemmas expe-
rienced by family caregivers are related to recognizing oneself
as being capable of providing care to someone else, to under-
standing that such dedication will last for an undetermined
length of time, and to believing that there is still no possibility
of quitting. All of these are aspects that are supported by estab-
lished social relations, which are culturally appreciated. Moral
distress can be presented as living through these uncertainties.

For the present study, it is understood that the participants,
before the illness of their family member with cancer, had
already been providing care. This was inherent in their family
relationship, but the demands were specific and did not com-
pletely affect their daily lives. However, after the diagnosis of
the disease, the family members undertake the role of care-
giver completely, that is, they adopt a caregiver identity that
goes beyond the social roles they previously performed (e.g.,
father, son, daughter, sister, and wife). They do it as an obliga-
tion, as if they had no choice about not doing it. By undertaking
the identity in question in a full-time manner, the caregivers
are exposed to stressful factors, as they begin to experience the
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Détresse morale des proches aidants de personnes
atteintes de cancer en soins palliatifs : une étude
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RESUME

La présente étude visait o comprendre les causes de la détresse
morale chez les proches aidants de personnes atteintes de cancer
recevant des soins palliatifs. Pour cette étude qualitative longitudi-
nale ot le concept de détresse morale sert de référence interpréta-
tive, dix proches aidants se sont livrés a des entrevues approfondies.
Les données ont €té analysées a laide d'une technique thématique
inductive, qui a permis de faire ressortir deux grands thémes. Pour
le premier théme, « Les répercussions du diagnostic », les partici-
pants ont parlé des incertitudes qu’ils ont ressenties aprés quun
membre de leur famille ait recu un diagnostic de cancer. Avec le
deuxiéme théme, « Bouleversement de la vie quotidienne », les par-
ticipants ont exprimé combien le fait de soccuper d’'un membre
de leur famille atteint de cancer a transformé leur vie de tous les
jours. Il ne faut pas oublier que les proches aidants vivent eux aussi
des dilemmes et des incertitudes qui générent une certaine détresse
morale pendant tout le parcours avec la maladie.

AUTEURS

Ana Jilia Rozo, inf. aut., Université fédérale de Fronteira Sul, Campus Chapecs,
Santa Catarina, Bresil

Milena Schneiders, inf. aut., candidate a la maitrise, Universite edérale d’Alfenas,
Alfenas, Minas Gerais, Brésil

Mateus Rodrigo Palombit, étudiant en soins infirmiers, Université fédérale de
Fronteira Sul, Campus Chapecd, Santa Catarina, Brésil

Kassiano Carlos Sinski, Université fédérale de Fronteira Sul, Campus Chapecs,
Santa Catarina, Bresil

Rafael de Lima Carmo, inf. aut., Université fédérale de Fronteira Sul, Campus
Chapecé, Santa Catarina, Brésil

Ana Claudia Mesquita Garcia, inf. aut., Ph.D., Université fédérale d’Alfenas,
Alfenas, Minas Gerais, Brésil

Jeferson Santos Araljo, inf. aut., Ph.D., Université fédérale de Fronteira Sul,
Campus Chapecd, Santa Catarina, Brésil

Jilia Valéria de Oliveira Vargas Bitencourt, inf. aut., Ph.D.

Rosana Aparecida Spadoti Dantas, inf. aut., Ph.D., Université de S3o Paulo,
Ecole des sciences infirmiéres de Ribeirdo Preto, Sio Paulo, Brésil

Vander Monteiro da Conceigéo’, inf. aut., Ph.D., Université
fédérale de Fronteira Sul, Campus Chapecé, Santa Catarina, Brésil

| * Auteur-ressource — Adresse courriel : vander.conceicao(@uffs.

edu.br

DOI:10.5737/23688076352368

368

INTRODUCTION

n 2019, I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) a élargi

le concept de soins palliatifs en le décrivant comme une
approche visant a améliorer la qualité de vie des patients et de
leur famille lorsqu’ils sont confrontés a une maladie potentiel-
lement mortelle. Les soins palliatifs préviennent et soulagent
la souffrance grice au dépistage précoce, a 'évaluation correcte
et a la prise en charge de la douleur et des autres problemes,
qu’ils soient de nature physique, psychosociale ou spirituelle
(Llop-medina et al., 2022). D’apres le concept actuel de soins
palliatifs, les personnes atteintes d'une maladie potentielle-
ment mortelle et leurs proches aidants sont percus comme
une « unité de soins ». Les aidants naturels, qui sont souvent
des membres de la famille, fournissent des soins au quoti-
dien et deviennent la référence pour la continuité des soins
aux patients (Von Blanckenburg et al., 2022). De ce point de
vue 'intervention des proches aidants dans la trajectoire de la
maladie du patient est bien claire.
Le cancer est une maladie évolutive longitudinale qui expose
les proches aidants a une détresse et a une fatigue physique
importantes (Taylor et al., 2021). Selon I'évolution clinique du
malade, les soins peuvent revétir différents aspects, allant des
cotits financiers au temps passé a fournir les soins, et transfor-
mer les membres de la famille en proches aidants. Cette modi-
fication inattendue du role social des proches s’est révélée épui-
sante sur le plan émotionnel pour plusieurs d’entre eux (Leguia
etal., 2019; Ringborg et al., 2021; Gunn et al., 2022). Le stress
important généré par le processus d’accompagnement peut af-
fecter la santé physique et mentale ainsi que le bien-étre des
proches aidants (Segrin et al., 2018; Peterson et al., 2020).

Le mot « stress » est fréquemment utilisé pour décrire
les expériences liées a des phénomeénes psychosociaux désa-
gréables et peut étre classé en trois catégories : le manque de
stress, l'eustress (bon stress) et la détresse (mauvais stress;
Lu et al., 2021). Le stress est ressenti lorsquune personne
est exposée a des éléments stressants, qui peuvent entrainer
différentes réponses chez elle et compromettre son senti-
ment d'équilibre (Lu et al., 2021). Dans la présente étude, on
considere que la détresse morale peut émerger d'une situa-
tion stressante. Les émotions liées a la détresse morale appa-
raissent lorsqu'une personne se trouve dans une situation ot
elle se sent incapable d’agir moralement, dans le respect de ses
valeurs fondamentales et de ses responsabilités, par rapport a
ce quelle juge bien ou mal. La détresse s’installe quand elle
est témoin de la souffrance d'une autre personne sans pouvoir
agir de la maniére jugée « appropriée » (Hamric, 2014).
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On suppose que la détresse morale apparait lorsque l'en-
vironnement ou les obstacles associés a un établissement
limitent une certaine action, 3 un moment ot la personne sait
quoi faire et quelle en est empéchée, d'ott les émotions néga-
tives (Deschenes et al., 2020). Le concept de détresse morale
suscite l'intérét des chercheurs, qui veulent ainsi mieux
connaitre et conceptualiser le phénomene.

Les auteurs, qui ont synthétisé les connaissances dispo-
nibles sur la détresse morale des infirmiéres des unités de
soins intensifs, mentionnent que le manque d’interventions
aupres des professionnelles en proie a la détresse morale
peut avoir des impacts sur leur santé et, par conséquent, sur
les soins donnés aux patients (McAndrew et al., 2018). Cela
peut aussi étre le cas des proches aidants. Dans une recherche
visant a cerner les difficultés éthiques vécues par les proches
aidants endeuillés, deux pistes de réponses sont ressorties : la
difficulté de la prise de décision et le manque d'options pour
en arriver a la prise de décision. En somme, les situations per-
turbantes qui se produisent pendant que le patient combat la
maladie (stress émotionnel, conflits en lien avec les attentes
et les valeurs morales) favorisent la souffrance morale. De
méme, on peut vivre une souffrance morale résiduelle pen-
dant la maladie ou apres la mort du patient (Ullrich et al.,
2020). 11 s’agit donc d’'une situation qui touche aussi bien les
professionnels de la santé que les proches aidants, lorsque les
soins soulévent des dilemmes éthiques et moraux.

Malgré les preuves manifestes de détresse morale chez les
proches aidants, nous en savons peu sur ce qui la génere. Clest
pourquoi la présente étude avait pour objectif de comprendre
les événements déclencheurs de la détresse morale vécue par
les proches aidants de personnes atteintes de cancer en soins
palliatifs. Nous espérons faire avancer les connaissances sur la
détresse morale des proches aidants afin de développer des stra-
tégies qui atténueront ce probléme dans la pratique infirmiere.

METHODOLOGIE

Devis de I'étude

La présente étude est basée sur une approche qualitative
longitudinale qui utilise le concept de détresse morale comme
référence interprétative. Dans ce type de recherche, le facteur
temps n'est pas simplement lié a des données indicatrices
de tendances ou a des trajectoires linéaires. 11 s’agit d’'une
démarche axée sur un phénomene particulier que les parti-
cipants expérimentent pendant une certaine période, et qui
permet une meilleure compréhension des expériences occa-
sionnées par un changement de culture. approche explore
les détails de la vie sociale au moyen de différentes méthodes
de collecte de données (Neale et Flowerdew, 2003). La conclu-
sion de l'étude est conforme aux préceptes des critéres conso-
lidés de rédaction de rapport en recherche qualitative (Tong
et al., 2007; Souza et al., 2021).

Considérations éthiques

La présente étude a été approuvée par le comité déthique
de la recherche sur des étres humains de I'Université fédérale
de Fronteira Sul (protocole n° 3 695 977, certificat d’approba-
tion éthique n° 21868719.2.1001.5142), le 11 novembre 2019.
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Participants

Létude a été menée aupres de proches aidants de patients
atteints de cancer recevant des soins palliatifs dans un centre
de traitement du cancer du sud du Brésil. Les participants ont
été joints apres que la chercheuse responsable ait été autorisée
par le service de santé de référence a examiner leurs habitudes
et éventuellement, a les sélectionner.

La sélection des participants potentiels était effectuée une
fois par semaine par I'un des chercheurs. Ont été approchés
les aidants naturels qui accompagnaient un proche hospitalisé
entre le 1" octobre et le 24 décembre 2021 et qui répondaient
aux criteres d’'inclusion suivants : étre un adulte (18 ans ou
plus), étre un membre de la famille et participer aux soins d'un
proche atteint de cancer dans ’hopital ot se tenait I'étude, pen-
dant la période déterminée pour la collecte de données.

Au total, 26 proches aidants ont été invités a participer a
l'étude. De ce nombre, seize ont refusé, soit par manque d’in-
térét, par manque de temps pour répondre aux questions de
l'étude ou a cause de leur manque de maitrise des technologies
numériques (il fallait se connecter a une application de vidé-
oconférence pour l'entretien en ligne).

Collecte de données
Pour la collecte de données, I'équipe de recherche a congu
un scénario d'entrevue, dont voici les questions :

« Quelles sont les conséquences sur votre vie de devoir soi-
gner une autre personne?

« Avez-vous déja ressenti de l'inquiétude, du stress, de la
colere ou du désespoir en raison de votre role de proche
aidant? Quelle est votre expérience a ce sujet?

« Vivez-vous de la détresse morale, en tant que proche aidant
d'une personne atteinte de cancer recevant des soins pallia-
tifs? Comment la décririez-vous?

D’autres questions ont pu s’ajouter au fil des entrevues, afin de
mieux comprendre et d’approfondir les sujets discutés.

Les entrevues ont été réalisées par la chercheuse respon-
sable (une infirmiere formée a la tenue dentrevues pour la
collecte de données dans le cadre de recherches qualitatives)
et supervisée par des chercheurs experts dans les études qua-
litatives, et aussi membres de léquipe de recherche. Les
chercheurs rencontraient chaque participant deux fois en
moyenne, et chaque entrevue prenait 45 minutes environ. Les
entrevues ont été enregistrées sous format audio en vue d'une
analyse rétrospective. Pour les participants qui ont réalisé deux
entrevues, l'intervalle demandé par les membres de la famille
entre les deux rencontres était de 30 jours environ. Toutefois,
pour quatre participants, la deuxiéme entrevue n’a pu étre pos-
sible pour les raisons suivantes : déceés de la personne malade
(1 participant), problémes avec la connexion Internet (2 parti-
cipants), manque de temps (1 participant). Nous avons choisi
de respecter la situation de ces personnes et de n'utiliser que
les informations recueillies lors de la premiére rencontre pour
I'analyse des données.

Léquipe de recherche a cessé la collecte des données
lorsque le résultat a été jugé suffisamment riche et diversifié,
contextualisant la saturation du processus (Rahimi, Khatooni,
2024). Puisque plus d'une entrevue a été réalisée avec certains
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participants, la seconde a servi a valider les données recueillies
lors de la premiére rencontre. La chercheuse répétait les ques-
tions et demandait au participant de confirmer ce qui avait été
discuté lors de l'entretien précédent. Les perceptions des par-
ticipants qui n'ont réalisé qu'une seule entrevue ont été mises
en commun (sans identifier les participants concernés) afin de
vérifier la concordance entre les expériences et d’approfondir
I'interprétation des données. Les perceptions de la personne
qui guidait les entrevues ont été notées dans un carnet dob-
servation pendant la collecte des données, de méme que les
autres expériences vécues pendant I'’étude.

Analyse des données

La collecte et I'analyse des données ont eu lieu simulta-
nément. Chacune des entrevues a fait l'objet d'une analyse
thématique inductive (Clarke; Braun, 2019) basée sur les trans-
criptions manuelles et la familiarisation avec les données. Par
la suite, les données ont été encodées et réencodées par la pre-
miere auteure et infirmiere, puis on a défini des thémes repré-
sentatifs du vécu des participants, et on les a confirmés grace
aux entrevues avec les proches aidants. Ensuite, deux cher-
cheurs spécialisés en études qualitatives ont examiné le pro-
cessus d’analyse et n'ont exprimé aucun désaccord a ce sujet.
L'analyse a fait ressortir deux thémes : les conséquences du
diagnostic et le bouleversement de la vie quotidienne.

Rigueur

La rigueur méthodologique a été établie par le respect des
neuf stratégies visant a rehausser la validité et la crédibilité
d'une recherche qualitative (Noble; Smith, 2015). Ces stra-
tégies se caractérisent par des éléments comme : 1) la déter-
mination et 'élaboration, par les chercheurs, d'une liste de
facteurs pouvant influencer les résultats, avant et pendant la
collecte de données; 2) la détermination des biais de sélection

Figure 1

Synthese de linterprétation des thémes définis

THEME 1
Les répercussions du
diagnostic

CODES
— Lien familial proche aidant/patient
— Impact du diagnostic
- Non-acceptation du traitement
~ Stigmatisation du cancer
— Inexpérience a fournir des soins a une autre
personne
- Peur de la souffrance de l'autre
— Peur de la mort

370

DETRESSE MORALE

des participants; 3) la prise de notes de terrain sur les diffi-
cultés des participants; 4) la comparaison des expériences
rapportées pour faire ressortir différents points de vue sur le
phénomene a létude; 5) la transparence dans l'analyse des
données, ce qui a mené a la construction d'un arbre conceptuel
(figure 1); 6) le choix d’extraits de témoignages des participants
pour étayer les thémes définis pendant I'analyse; 7) la discus-
sion des membres de 1'équipe de recherche a propos des don-
nées recueillies, afin de réduire les failles de la recherche; 8) la
validation des témoignages des participants par la réalisation
de plus d’'une entrevue avec plus d'un participant; et, 9) I'asso-
ciation des entrevues aux notes de terrain, par les chercheurs,
afin dobtenir des données cohérentes sur les expériences des
participants.

RESULTATS

Des 10 proches aidants qui ont participé a I’étude, deux
étaient de sexe masculin et huit, de sexe féminin. Agés de 27 a
65 ans, tous avaient terminé leurs études secondaires, étaient
sur le marché du travail et ont prodigué des soins pendant une
durée allant de quatre mois a deux ans. Les noms des partici-
pants ont été remplacés par des noms fictifs dans le texte qui
suit.

L’analyse des transcriptions dentrevues a permis aux cher-
cheurs de comprendre les expériences des participants et
d'interpréter comment elles ont pu engendrer de la détresse
morale. Les données ont été synthétisées en deux thémes. Les
citations des participants (identifiés par des pseudonymes)
sont présentées pour bien illustrer les expériences de chaque
personne et montrer en quoi ces expériences correspondent a
l'un ou l'autre de ces thémes. La figure 1 offre une représen-
tation visuelle de I'analyse de données; elle illustre de quelle
fagon la détresse a teinté l'expérience des proches aidants.

THEME 2
Le bouleversement de la
vie quotidienne

CODES
~ Changement des habitudes
— Changement de valeurs
- Le proche aidant passe en deuxiéme
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C’est un membre de la famille, c’est mon pére, on en prend
bien soin, on veille sur lui, on reste d ses cotés, parce que la
maladie détruit la personne, elle enléve tout, autant d la per-
sonne malade qu'a celles qui en prennent soin. Si moi, mes

Theéme 1: Les répercussions du diagnostic

Pour commencer, les participants ont parlé des incertitudes
qu'ils ont ressenties aprés le diagnostic de cancer pour leur
proche.

C'est difficile, méme trés difficile, vous voyez? Parce que
quand ¢a nous tombe dessus, ¢a nous terrorise, on ne sait
méme pas comment réagir, et tout est inconnu... Mon
Dieu, quest-ce qui se passe? Combien de temps lui reste-
t-il? Cest difficile parce quon se met a sa place, on a peur
et on angoisse. Quand un membre de la famille a le cancer,
on doit continuer a vivre notre vie; quand elle est contente,
on lest aussi, mais quand elle souffre, on devient plus stres-
sée, plus inquiéte, cest difficile. Je ne sais pas si la psycholo-
gie peut expliquer ce qui se passe, mais c’est comme si notre
ceeur wavait jamais de répit, on ne sait jamais d quoi s'at-
tendre! Ma tante nous dit de prier pour qu'elle ne souffre
pas. D’accord, je ne veux pas quelle soit clouée au lit, mais
je ne veux pas non plus quelle parte tout de suite, on ne sait
Jjamais a quoi s'attendre. (Lourdes, fille)

Parfois je me sens fragile, incertaine, je ne sais pas quoi
faire, et je me demande si les choses auraient pu étre mieux
faites. J'ai peur de faire une erreur, peur qu'une erreur puisse
lui faire du tort. Cette semaine, jétais vraiment stressée et
anxieuse [...] on a remarqué que la douleur le rend plus ner-
veux, et on vit ensemble, vous savez, mais on ne peut rien y
faire. On a essayé de lui faire boire du thé, on a essayé plu-
sieurs choses, les médicaments prescrits par le médecin, mais
rien ne fonctionne, alors on est inquiets. (Estela, épouse)

Je dirais que la facon de voir les choses est trés importante. Au
début, ce west pas comme dire quon a le cancer, méme si la
médecine a fait beaucoup de progrés, on a toujours un peu
peur au début, juste aprés avoir appris la nouvelle, vous voyez?
Parce quon est juste tous les deux, et on a peur que le trai-
tement wait pas les effets attendus, et finalement, j'avais peur
parce quon a de jeunes enfants, parce qu’il est mon conjoint
et le pere de mes enfants... ¢a fait peur de penser que je vais...
ouf! Si les choses ne se passent pas comme je le souhaite, je vais
me retrouver seule avec mes enfants, et la comment ¢a va se
passer? [...] Dés lannonce du diagnostic, c'était comme si une
bombe avait explosé dans nos vies, parce que tout est devenu
incertain, on se met d trop penser. Je pense que je ne suis pas
seule la-dedans, tous les humains sont comme ¢a, on aime
croire que tout est stable et que c'est une illusion que lon crée
soi-méme dans sa téte. (Joana, épouse)

fréres et sceurs, ma mere, on ne se sent pas bien, jose d peine
imaginer comment il doit se sentir, a quoi il doit penser! [...]
Plus encore parce que mon pére montrait déja des signes de
dépression a cause de la maladie, parfois on voit qu’il a envie
de pleurer; mais on essaie toujours d'étre plus attentifs, de ne
pas le laisser seul, on essaie de le distraire! (Gi, fille)

C’est compliqué, voir la personne souffrir, cest la pire chose.
Si on arrive a la soulager avec les médicaments, ¢a va. Mais
quand la douleur est intense, cest tellement difficile! Et
comme vous le savez, il a ce probléme a la bouche, il salive
beaucoup et ¢a le met trés mal & laise. Je pense que cCest le
plus gros probléme pour moi, ¢a me décourage, mais je me
bats [...] Je ne me suis pas senti triste, mais trés angoissé,
comme quand on ne sait pas quoi faire. Je repense aux deux
premiers jours... il ne pouvait pas sortir du lit, il devait rester
couché pour uriner, d laide d'un urinal portatif. C'était trés
difficile pour lui de manger au lit, des infirmiéres devaient
venir aider. Il était trés faible, c'était assez compliqué, mais
je commence tranquillement a m’y faire. (Alberto, fils)

Théme 2 : Le bouleversement de la vie quotidienne

Dans leurs témoignages, les participants ont expliqué com-

On réalise immédiatement que toutes nos priorités changent,
que les objectifs changent et le reste aussi. Une personne qui
ne change pas ou qui ne comprend pas doit étre vraiment
insensible, méme complétement insensible, en fait! Dans
un groupe de 10 personnes, 9 personnes vont changer et une
seule sera insensible a la situation. Clest certain que 9 per-
sonnes vont changer parce que « la maladie bouscule tout sur
son passage ». [...] La vie west plus pareille, tout est remis en
question : tout ce que tu avais, ce que tu planifiais, tes objec-
tifs, tes réves, tout devient secondaire, on nwaccorde méme
plus d'attention d ces choses. (Neno, pére)

Ca change complétement la vie du proche aidant, toute son
organisation. Par exemple, je sais que si je dois accompagner
mon pére d I'hopital, alors je dois organiser ma journée, je
dois planifier le tout, penser que je ne peux pas enseigner ce
Jourla, méme si cest un cours en ligne, je dois prévoir mon

ment le fait de prendre soin d'un membre de la famille atteint
de cancer avait changé leur quotidien.

plan de cours en conséquence. Quand je travaillais, par
exemple, quelquun devait me remplacer [...] J€étais mariée,
et il y avait tout le reste, bien sir. La maladie de mon pére a

Puis, les participants ont décrit comment leurs expériences
ont fait émerger des émotions importantes a ce moment de
leur vie.

C’est la premiére fois que je vis quelque chose comme ¢a, et
Jje me dis que si ce nwétait pas un membre de ma famille, si
ce Wétait pas mon fils, ce serait peut-étre plus facile a gérer,
mais cest difficile parce que cest mon fils [...] Je deviens treés
émotif quand j'en parle, si nous avions un autre lien de
parenté, peut-étre que ce serait plus facile. Si c’était lordre
naturel des choses, ce serait plus acceptable, mais la c’est l'in-
verse qui se produit et je me demande : pourquoi ¢a m'arrive
a moi? (Neno, pére)
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contribué a mon divorce, parce quelle a des répercussions sur
tous les aspects de la vie, et le mariage n’y échappe pas! J'ai
commencé a avoir des remords, parce que, bien sir, je devais
y aller, je devais rester avec mon pére, et comme mon mari ne
Vacceptait pas, on a commencé a avoir beaucoup de frictions,
et on s'est mis & se disputer. J'en suis venue, en fait nous en
sommes venus d la conclusion qu’il valait mieux nous €éloi-
gner et divorcer, parce que je nallais pas abandonner mon
pére, je dois prendre soin de lui, alors oui, ¢a vient avec son
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lot de conséquences, cest sir! La maladie oblige a changer
plusieurs choses dans sa vie, force d revoir ses priorités, et ma
priorité est d’étre la pour mon pére malade, tout le reste va
devoir attendre, tout simplement. (Ana, fille)

J'ai modifié mon horaire de travail parce que je devais m'ab-
senter pendant des heures pour accompagner un membre
de ma famille et reprendre les heures de travail; jai changé
de quarts avec des collegues. Méme si jai fini par délaisser
mon mari et mon fils pour moccuper d’'une autre personne,
ils comprennent que je fais ¢ca parce que quelquun dautre a
plus besoin de moi en ce moment. (Jane, fille)

DISCUSSION

D’apres l'expérience des participants, la détresse morale est
associée au parcours avec la maladie du membre de la famille
et a la routine quotidienne de soins a donner. Parmi les élé-
ments de ce parcours, notons les incertitudes et les change-
ments dans le quotidien des proches aidants, qui apparaissent
avec le diagnostic de cancer et forcent les participants a essayer
d’imaginer leur avenir, sans avoir de véritable perspective.
A ce stade, les changements survenus dans le quotidien des
proches aidants découlent des préoccupations portant notam-
ment sur le fait de devoir donner les meilleurs soins possibles
et d’assurer un soutien constant. Apres le diagnostic, le proche
aidant ne sait pas tout de suite combien de temps il devra assu-
mer ce réle. Il peut alors en venir & remettre en question ses
valeurs et sentir le fardeau s’alourdir (Ullrich et al., 2020).

Dans un contexte de crise, la responsabilité de fourniture
des soins revient au membre de la famille le plus proche. La
mobilisation pour les soins peut étre déclenchée d’abord en
raison du sentiment dobligation morale (Espindola et al.,
2022). Apres le diagnostic, la plus grande difficulté pour les
membres de la famille de la personne malade réside dans la
nécessité d’assumer, 3 un moment ou a un autre, le réle de
soignant, une tiche qui peut s’avérer exigeante, stressante et
méme bouleversante (Ullgren et al., 2018). Un diagnostic de
cancer est considéré comme un événement potentiellement
traumatisant, tant pour la personne malade que pour ses
proches (Opsomer et al., 2020), méme si la durée de la sur-
vie s'annonce encourageante. Plusieurs membres de la famille
peuvent éprouver des symptomes psychologiques débilitants,
aussi tot quimmédiatement apres la tombée du diagnostic
(Ting et al., 2019).

Pour offrir les meilleurs soins possibles au patient, les
proches aidants, méme s’ils sont dévoués a cette personne
chere, peuvent tout ignorer de sa situation clinique. Pour
cette raison, ils doivent redéfinir leur jugement a chaque nou-
vel événement, afin de guider leurs actions. Ainsi, la détresse
morale émerge parce que les proches aidants sont vulné-
rables 2 l'incertitude. Ils peuvent ne pas savoir si leurs choix
et actions sont réellement bons pour la personne malade.
Cela peut entrainer une réponse psychologique négative liée
au sentiment d’incapacité a agir dans l'intérét des personnes
impliquées, sans oublier I'incertitude a propos des intéréts qui
devraient étre privilégiés (Morley et al., 2019).
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Gréce aux avancées dans le diagnostic et le traitement du
cancer, et a I'introduction des soins palliatifs au début de la
phase thérapeutique (lorsque nécessaire), les patients atteints
de cancer survivent maintenant plus longtemps a la maladie.
La durée des soins, qui se comptait en jours ou en semaines,
peut désormais s'étaler sur des mois et méme des années.
Cette nouvelle réalité fait en sorte que les proches aidants de
personnes atteintes de cancer doivent assumer de nouvelles
responsabilités médicales et pratiques, et maintenir leur équi-
libre psychologique, sur une plus longue période. (Ullgren
et al., 2018). Bien que les membres de la famille ressentent de
la détresse affective, il est plutdt rare que les proches aidants
demandent de l'aide médicale pour eux-mémes (Opsomer
et al., 2020). Pattison et collaborateurs (2020) affirment que les
proches aidants auront davantage de problémes en lien avec
leur réle, comme de I'épuisement professionnel, de la fatigue
de compassion et de la détresse morale. Il est donc important
que les professionnels de la santé soient attentifs au bien-
étre des proches aidants, qu'ils réalisent que leurs habitudes
influencent les soins qu'ils prodiguent, et qu’ils encouragent
le développement de stratégies d’adaptation favorables a I'équi-
libre entre leur vie personnelle et leurs différents réles.

Les répercussions émotionnelles de la maladie dans la vie
des proches aidants constituent un élément fondateur de la
détresse morale. En fournissant des soins, les participants sont
confrontés a des difficultés ou a des obstacles qui influencent
leurs émotions. Lincapacité a composer avec les émotions
exprimées par le patient ou a gérer les signes et symptomes
inhérents a la progression clinique de la maladie et des trai-
tements utilisés en est un exemple. La situation des proches
aidants peut favoriser I'apparition de certaines maladies men-
tales, comme la dépression et 'anxiété. Cette observation a
été corroborée dans une étude réalisée en Iran qui cherchait
a explorer les mémes symptomes au-dela du fardeau des
soins, en s’'intéressant aux facteurs qui relient les patients et
les proches aidants de personnes atteintes de cancer, et qui
ont ressenti ces symptémes de maniére importante (Karimi
Moghaddam et al., 2023).

Les sensations et émotions qui accablent les proches aidants
peuvent étre amplifiées dans le cas d'une relation parent-en-
fant. Il est reconnu que dans le développement humain, le par-
cours d'un enfant cancéreux a des conséquences culturelles
(Neris, Nascimento, 2021). Lexposition a des événements trau-
matisants, comme le cancer, peut se manifester en souffrance
mentale et peut aussi toucher d’autres membres de la famille
quand la dynamique familiale change. Ce bouleversement au
sein de la famille peut déclencher des conflits et fragiliser les
liens familiaux; ce sont la d’autres dommages collatéraux cau-
sés par la maladie et son traitement (Souza et al., 2022).

Le processus de soins de longue durée peut étre exigeant
physiquement et psychologiquement, plus particulierement
lorsqu'il s’agit de soins palliatifs prodigués a des patients ayant
un cancer avancé (McCauley et al., 2021). On trouve dans la
littérature (Chua et al., 2020) des données indiquant que la
lourdeur de la tiche du proche aidant peut augmenter au fil
du temps en raison des besoins non satisfaits et de 1'évolu-
tion de la maladie du patient. Par ailleurs, les difficultés des
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proches aidants sont étroitement liées au bien-étre du patient.
Non seulement les probléemes non résolus et les besoins non
satisfaits affectent le bien-étre et la qualité de vie des proches
aidants, mais ils affectent également le bilan de santé du
patient. En revanche, l'expérience positive du proche aidant,
sa confiance et sa capacité a fournir des soins de qualité aide-
raient le patient a évoluer favorablement (Chua et al., 2020).

La prestation de soins implique au moins deux parties : le
proche aidant et le patient. En étant reconnues comme une
« unité de soins », les parties concernées évoluent ensemble
dans la maladie. Comme mentionné plus tot, le cancer et ses
traitements ameénent les patients 3 s’inquiéter de 'évolution
de la maladie dans leur corps, tandis que les proches aidants
se préoccupent du bien-étre de la personne dont ils prennent
soin. Malheureusement, tout en en fournissant des soins et du
soutien social, ils peuvent vivre des dilemmes liés a la mala-
die et avoir a prendre des décisions qui les plongent dans la
détresse morale (Butow et al., 2022).

Chez les participants a l’étude, le dernier marqueur de
détresse morale était lié au bouleversement du quotidien. En
assumant le role de proche aidant, ils se perdent eux-mémes
et oublient leurs propres besoins en privilégiant ceux de la per-
sonne malade. Leurs habitudes changent également, et cela
peut se ressentir au travail et dans leurs relations sociales.
D’un point de vue socioculturel, en considérant les valeurs
morales qui constituent le guide comportemental de I’huma-
nité, il est reconnu que I'étre humain est naturellement sen-
sible a la souffrance d’autrui. C’est ce qui le pousse a soutenir
son prochain dans I'épreuve.

Dans une étude menée aupres de proches aidants de
patients atteints du cancer de la prostate (Owoo et al., 2022),
plusieurs difficultés similaires a celles rapportées dans la pré-
sente étude ont été cernées. Parmi ces difficultés, les change-
ments dans le quotidien des proches aidants ont été reliés a
des causes potentielles de détresse morale : contraintes finan-
ciéres, manque de structure dans les mesures d’adaptation,
lien insuffisant avec 1'équipe soignante et mauvaise com-
munication. Une autre étude, réalisée auprés de femmes en
Ouganda, a rapporté des résultats similaires. Scheel et collabo-
rateurs (2019) ont décrit comment, dans la culture ougandaise,
les femmes choisissent souvent de se consacrer davantage a
leurs proches qu’a elles-mémes, et cela géneére ce quon appelle
le stress des obligations familiales. Ce dévouement envers les
autres a été considéré par les auteurs comme un facteur de
risques et méme un obstacle a la recherche de soins de santé
personnels. En retour, on recommande la participation de la
famille comme une stratégie de soins efficace. Cette réaction
comportementale culturelle, qui caractérise l'expérience des
Ougandaises, ressemble a l'expérience des proches aidants
du Brésil dont il est question dans la présente étude. Il ne
faut donc pas oublier que la culture des proches aidants peut
influencer les comportements qu’ils adoptent pendant le pro-
cessus de prise en charge de la maladie. Par conséquent, les
auteurs recommandent que les infirmieéres soient bien atten-
tives aux besoins des proches aidants afin d’adoucir leur expé-
rience avec la maladie.
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La présente étude indique que les dilemmes éthiques expri-
més par les proches aidants sont rattachés au fait de recon-
naitre qu'une personne est capable de prendre soin d'une autre
personne, de comprendre qu'un tel dévouement durera pour
une période indéterminée et de croire qu'il est impossible d’y
mettre un terme pour l'instant. Les différents dilemmes déter-
minent des relations socioculturelles précises et sont tein-
tés en retour par elles. La détresse morale peut étre présentée
comme l'état engendré par ces incertitudes.

Dans la présente étude, il est entendu que les partici-
pants prenaient déja soin de leur proche avant le diagnos-
tic de cancer. Cela s’expliquait par la relation familiale, mais
les demandes étaient spécifiques et n'avaient pas totalement
chamboulé leur quotidien. Cependant, apres le diagnostic de
la maladie, les membres de la famille assument pleinement
le role de proche aidant, ce qui signifie qu'ils adoptent une
identité qui implique beaucoup plus que leurs roles sociaux
habituels (pére, fils, fille, sceur, épouse, etc.). Ils le font par
obligation, comme s’ils n’avaient pas le choix. En endossant
cette nouvelle identité A temps plein, les proches aidants sont
exposés a plus d’éléments stressants, puisqu’ils commencent a
expérimenter les incertitudes rattachées au diagnostic, incer-
titudes qui ont des répercussions sur leur facon de vivre leurs
émotions, sur la prestation de soins qui transforme leur vie
quotidienne et sur les choses quils font sans savoir si elles
seront utiles. Tous ces facteurs peuvent favoriser la détresse
morale, engendrée par les dilemmes moraux qui teintent leurs
relations et par le fait de devoir prodiguer des soins a une autre
personne. Ces soins deviennent « normaux » en raison des
liens qui se développent avec la personne malade, méme si la
situation entraine son lot de conséquences.

Limites

Les limites de la présente étude résident dans la difficulté
des participants a utiliser la technologie de conférence en
ligne, ce qui a fait en sorte que certaines personnes se sont abs-
tenues. Il convient de noter que cette limite s’explique par le
fait que, pendant la pandémie de COVID-19, les entrevues en
personne étaient déconseillées, plus particulierement pour les
gens ayant une maladie chronique et courant un risque plus
grand d’infection par le virus du SARS-Cov-2. Pour surmon-
ter ces limites, les chercheurs ont tenté dobtenir des informa-
tions détaillées de la part des participants. Une autre limite de
l'étude réside dans la culture des participants. Le Brésil étant
un pays de taille considérable, il est impossible de s’assurer
que les actions et les comportements des participants reflétent
fidelement la culture brésilienne. Leurs agissements sont plu-
t6t le fruit de la culture locale-régionale dont ils font partie.

CONCLUSION

Lorsqu'une personne est atteinte de cancer et recoit des
soins palliatifs, les membres de sa famille peuvent étre appe-
lés a devenir des proches aidants. Ce role est ensuite endossé
entierement, en raison de l'obligation morale et affective et
du sentiment de responsabilité qui caractérise les liens de
parenté, lesquels sont inscrits dans la culture de leurs groupes
sociaux. La situation frappe les proches aidants au moment du
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diagnostic, entraine des conséquences émotionnelles et trans-
forme leur quotidien. Les proches aidants sont confrontés a
des dilemmes et a des incertitudes qui peuvent causer de la
détresse morale. La souffrance peut devenir leur lot quotidien,
jusqua ce la page soit tournée. Etant donné que le sujet n’a
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A blueprint for the future: Results of the 2024

CANO/ACIO membership survey

by Lorelei Newton, Catriona J. Buick, and Margaret I. Fitch

INTRODUCTION

he Canadian Association of Nurses

in  Oncology/Association  can-
adienne des infirmieres en oncol-
ogie (CANO/ACIO, 2024) is a
member-driven professional organi-
zation. As such, it engages in a regu-
lar practice of gathering feedback from
its members about what they think is
important and ought to be worked on
by the Association. This input is used by
the Board of Directors to provide leader-
ship for the specialty and act to support
its members. Every two to three years,
board members develop a new strate-
gic plan which sets out the priorities
and strategies for moving ahead, both
nationally and internationally.

The past few years have continued to
be challenging in healthcare, as we have
emerged from a worldwide epidemic to
live with COVID-19 as an endemic dis-
ease. In cancer care, we are continuing
to see the aftermath of the pandemic
experience in missed screenings, late
diagnoses, moves to virtual care deliv-
ery, and staff shortages (Canadian
Institute for Health Information, 2023).
Yet, at the same time, science and tech-
nology are offering advantages in diag-
nosis and treatment heralded as ‘a
golden age in cancer care’ by some lead-
ers. We are continuing to see ever-in-
creasing numbers of individuals who
are living after finishing their primary
treatment without clinical evidence of
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their disease, or with well-controlled
disease (Canadian Cancer Statistics
Advisory Committee/Canadian Cancer
Society, 2023). These individuals can
offer insight into the gaps in care and
what improvements would be meaning-
ful to patients and family members. As
a result, more collaborative engagement
is occurring.

As a specialty organization, CANO/
ACIO must maintain a forward-think-
ing approach, anticipating future chal-
lenges and supporting oncology nurses
in preparing to address both the current
and emerging demands of the profes-
sion. Fostering the growth and devel-
opment of oncology nurses within the
specialty practice is critically important.
The strategic plan (CANO/ACIO, 2021-
2025) outlines our approaches to achiev-
ing this objective, considering both the
current landscape and the anticipated
future developments in cancer care.

This brief communication highlights
the insights gathered from members in
the 2024 survey, focusing on their per-
spectives regarding key priorities.

METHODS

On April 26, 2024, an online sur-
vey was sent to the 901 members of the
CANO/ACIO. The survey contained
demographic questions, items about the
association itself (i.e., what was being
done well, what needed improvement),
and inquiries about what priorities
should be for future action. Question
formats were either closed- or open-
ended. Closed-ended items were ana-
lyzed descriptively as frequencies and
percentages, while the open-ended
responses were subjected to a qualita-
tive content analysis.

By the deadline of May 10, 2024, 195
responses had been received, a response
rate of 21.6%. We would like to extend a
large vote of ‘thanks’ to those who took
the time to complete the survey and
share their perspectives.

RESULTS
Demographic characteristics of
respondents

Respondents predominantly —self-

identified as female (88%) and white
(78%; see Table 1). The majority of
respondents were within the age groups
of 25 to 34 years (20%) and 35 to 44 years
(35%). The largest proportion of respon-
dents (87.2) lived in urban settings.

More than three-quarters of the
respondents (89%) were Registered
Nurses with 57% having achieved a
bachelor’s degrees and 27% a mas-
ter’s degrees. About 6.7% identified as
Internationally Educated Nurses were
educated internationally and 5.6% indi-
cated they were students.

Approximately one-fifth (23%) had
been working in oncology less than 5
years, while another fifth (22%) had
been in the field between 5 and 10 years
(see Table 2). Approximately half were
Certified Oncology Nurse (Canada).
Almost two-thirds (58%) worked in
clinical ambulatory settings and 72%
worked exclusively with adult patients.
Almost half (49%) were CON(C) cer-
tified and an additional 11% indicated
they were in the process of obtain-
ing the qualification. Approximately
7.5% have or are working on Hospice
and Palliative Nursing certification
(CHPN(C)).

We acknowledge the changing demo-
graphics within the oncology nursing
profession (and nursing profession at
large) and recognize the need to adapt
future strategies and priorities to meet
the diverse needs of our members.
Additionally, future efforts will involve
a deeper dive into our membership, to
gain a clearer understanding of who
we represent, ensuring that our strate-
gies and initiatives are aligned with the
varied needs and perspectives of those
CANO/ACIO represents.
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Table 1

Demographic Characteristics of Member Respondents (N = 195)

Table 2

Work-Related Characteristics (N = 195)

Demographic Response options Proportion Work-related Categories Percent of
characteristic of characteristic respondents
respondents | othoftime  0-5 22.6%
Gender Cisgender (cis) woman 88.2% asan c?ncology 5-10 215%
Cisgender (cis) Man 4.1% nurse inyears 11-20 34.4%
Non-binary 1.0% 21-30 9.2%
Agender/no gender 1.0% 31-40 1.3%
Other response 2.6% 540 1.0%
Prefer not to answer 3.6% Type of Clinical staff nurse 32.3%
Race/racial White 78.0% position/role Case manager/coordinator, nurse 24.6%
background Southeast Asian 5.6% navigator, clinical nurse specialist
East Asian 4.6% Educator 13.9%
South Asian 4.1% Manager/supervisor/director 2.6%
Black 3.1% Clinical trials nurse 5.6%
Latin America 2.1% Other (researcher, student, 16.9%
Indigenous (First nations, Inuk/ 1.5% consultant, retired)
Inuit, Metis) Work setting Ambulatory care 56.9%
Middle Eastern 1.5% Acute care inpatient 16.9%
Other 21% Academic institution 8.2%
Prefer not to answer/do not know 2.5% Community care 7.2%
Age in years <25 3.6% Other 10.8%
25-34 20.0% Primary patient Adult 71.8%
35-44 34.9% population Adolescents and young adults 1.5%
45-54 19.0% Pediatrics 1.5%
55-65 19.0% Mixture of populations 21.6%
>65 3.6% Not applicable 5.1%

Involvement in CANO/ACIO

More broadly our membership
has grown significantly, reflecting the
increasing diversity and depth within
the oncology nursing community.
Within the survey responses many
individuals (82%) indicated they had
been motivated to join the organiza-
tion because of the educational oppor-
tunities while 14% were looking for
networking opportunities. When asked
about the type of involvement they had
had since they joined the organization,
a range of activities were identified (see
Table 3). The most frequent participa-
tion was accessing the CANO/ACIO
website at least once a month (92%).
Other frequent types of participation

included attending webinars (88%) and
the annual conference (67%). A number
indicated they participated by reading a
publication in the Canadian Oncology
Nursing Journal (86%), the CANO/
ACIO e-newsletter or a CANO/ACIO
social media post (58%). Engaging with
local chapter events (22%) and special
interest group (SIG) activities (15%)
were also mentioned. Approximately
33% reported having nominated a col-
league for an award, which is signifi-
cant given the time and effort required
to nominate a colleague for the highly
competitive awards of excellence.

In terms of accessing the resources
created by CANO/ACIO, all had been
accessed to some degree. The most
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frequently accessed resource was the webi-
nar programming (88%), followed by the
Canadian Oncology Nursing Journal (86%)
and the Pocket Guides (80%). Our stan-
dards and competencies are highly val-
ued resources and accessed by 70.9% of
membership, with thorough updating for
both the Standards and Competencies for
the Specialized Oncology Nursing and the
Standards and Competencies for Radiation
Oncology Nursing underway. The pan-Ca-
nadian Oncology Symptom Triage and
Remote Support (COSTaRS; Stacey et al.,
2024), which CANO/ACIO members are
involved in updating and the organiza-
tion proudly supports and funds printed
copies in both English and French, was
accessed by 66.5% of members.
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Across all resources, there was a high
degree of awareness about the resource,
even if it had not been accessed, and
a high degree of satisfaction with a
resource for those who accessed it
Lowest awareness was reported for the
CANO/ACIO endorsement program
(52%) and the Service Discount Program
(33%), both of which had low levels of
access (42% and 26% respectively).

Perspectives on CANO/ACIO activities
Routinely engaging the perspec-
tives of members is key to a robust and
current association. This is especially
important as our membership con-
tinues to grow and diversify. Table 4
presents both the areas where respon-
dents thought CANO/ACIO was doing
well and the areas where they thought
improvements could be made.

Table 3

Involvement in CANO/ACIO Activities
(N =179)

Type of Activity Percentage
Participated in webinar 88.3%
Participated in 4+ webinars 17.3%
Ever attended annual 66.5%
conference
Read a publication in the 85.5%
CONJ
Read a social media post by 58.1%
CANO/ACIO
Read e-newsletter 81.0%
Access the CANO/ACIO 91.7%
Website at least once a
month
Attend local chapter 22.3%
activities
Participate in special 15.0%
interest group activities
Nominated a colleague for 32.8%
an award
Accessed pocket guides 80.4%
Accessed standards and 70.9%
competencies
Accessed COSTaRS 66.5%

practice guides

Note. CANO/ACIO = Canadian
Association of Nurses in Nurses in
Oncology/Association canadienne

des infirmiéres en oncologie; CONJ =
Canadian Oncology Nursing Journal;
COSTaRS = pan-Canadian Oncology
Symptom Triage and Remote Support.
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What does CANO/ACIO do well?

The most frequently identified areas
respondents perceived are being han-
dled well included the annual confer-
ence (n = 74), communication with
members (n = 54), the webinar pro-
gramming (n = 52), and educational
opportunities (n = 48). Other endorsed
areas included developing resources
(n = 34) and facilitating networking to
build a sense of community (n = 32).
The increasing membership was high-
lighted, with most people originally

Table 4
What the Association does well (N = 152)

hearing about CANO/ACIO through
colleagues, while students often dis-
covered CANO/ACIO from precep-
tors or clinical instructors. CANO/
ACIO is committed to strengthening
engagement with academic educators,
to support nursing students in under-
graduate programs regarding oncology
practice, across the country and have
thus launched an Oncology Nursing
Educator Group as part of the Canadian
Association of Schools of Nursing
(https: //www.casn.ca/).

CANO/ACIO Activities

Respondents to select three items

What CANO/ACIO is doing well

Totals from 3 items selected

Annual conference 74
Communication with members (emails, newsletters) 54
Webinars 52
Educational opportunities 48
Developing resources (guidelines, pathway, pocket 35
guide, COSTaRS, standards and competencies)

Networking/creating a sense of community 32
CONJ 19
Providing direction for profession/leadership/advocacy 18
or promotion for specialty

Social lecture dinners/learning opportunities 14
Social media /website 13
SIGS 10
Supporting nurses 8
Respect/recognition/visibility for the specialty/ 7
credibility

Supporting research 7
Awards/scholarships 7
Sosido 5
Advocacy 4
Oncology nursing day 4
Discounts in fees/support for chapters, attendance at 4

conference, students

Endorsements

Increasing membership, especially students
Supporting chapters/succession plans
Certification

Reaching out internationally/partnerships
Financial health of Association

Equity-oriented language/EDI activity

2
1
1
1
1
1

Note. CANO/ACIO = Canadian Association of Nurses in Nurses in Oncology/Association
canadienne des infirmiéres en oncologie; COSTaRS = pan-Canadian Oncology Symptom

Triage and Remote Support; CONJ = Canadian Oncology Nursing Journal; SIGs = special

interest groups; EDI = equity, diversity, and inclusion.
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In addition, providing opportuni-
ties for graduate students to present,
organizing webinar conferences, and
publishing in the Canadian Oncology
Nursing Journal (CONJ; https://www.
cano-acio.ca/page/conj) were identi-
fied as activities, which were going well.
Connecting members across Canada
and Internationally were also men-
tioned. This aligns and is reflected
by the initiative led by the Director at
Large for Research and the Research
Committee, who advocated for addi-
tional opportunities for travel funds
for graduate students to present their
research at the CANO/ACIO Conference
as well for increasing the number of
research grants for graduate students
engaging in oncology nursing research.

Respect for oncology nurses, promot-
ing standards, and leveraging opportuni-
ties, such as being part of pan-Canadian
initiatives and collaborations in areas like
genomics, rural and remote health care
were identified as additional strengths on
which we could build. This is reflected
in CANO/ACIO’s engagement as a
knowledge user on a Canadian Institues
of Health Research (CIHR)-funded
study (Chiu et al., 2024) led by CANO/
ACIO member Dr. J. Limoges, and sub-
sequently founding a new Oncology
Genomics SIG in 2024.

These promising examples indicate
that the work outlined in the strate-
gic plan is reaching and benefiting our
members.

Where can CANO/ACIO make
improvements?

Area respondents identified most
frequently as needing attention
focused on similar topic areas (Table 5).
Respondents wanted to see more edu-
cational events (n = 41), including more
French webinars, and increased net-
working and engagement opportunities,
especially with surrounding a clinical
or practice lens (n = 37). Strategies to
reduce fees and provide more financial
support to members and local events
(n = 24), increase dissemination of
information about resources and oppor-
tunities (n = 24), and enhance com-
munication with members (n = 24),
were flagged by similar numbers of
respondents. In particular, respondents

thought chapters that serve a geo-
graphically diverse group could be sup-
ported better. Members also identified
they would like to see more CANO/
ACIO branded merchandise. In addi-
tion, streamlining the Recognition of
Excellent nomination process was rec-
ommended. Finally, increasing the vis-
ibility of the specialty more broadly
in the public (n = 21) was cited as an
important consideration. We value this
feedback and are committed to incorpo-
rating and addressing these areas into
the strategic plan (2026-2030).

Table 5

Where Improvements Could be Made (N = 152)

Priorities identified for strategic action
Priorities for future action by CANO/
ACIO were identified by 152 respon-
dents (Table 6). As a first-rated sug-
gestion, many respondents focused
on work-related challenges (e.g., work-
loads, patient-nurse ratios, recruitment
and retention, workplace safety) most
frequently (n = 34). This was followed
closely by a suggestion to increase edu-
cational programming across a range of
topics (n = 32). These topics continue to
be the most frequently cited suggestions
as respondents offered their second and

CANO/ACIO Activities

Respondents to select three items

Where the Association could
make improvements in their
activities

Totals from 3 items selected

Educational opportunities 41
Webinars
Networking/creating a sense of community 37
SIGs
Discounts in fees/support for chapters, attendance at 29
conference, students
Social media /website 24
Communication with members (emails, newsletters) 23
Respect/recognition/visibility for the specialty/credibility 21
Developing resources (guidelines, pathway, pocket guide, 19
COSTaRS, standards, and competencies)
Annual conference "
Supporting chapters/succession plans 10
Providing direction for profession/leadership/advocacy or 8
promotion for specialty
Reaching out internationally/partnerships 8
Increasing membership, especially students 7
Supporting research 6
Certification 5
Social lecture dinners/learning opportunities 4
Advocacy 4
Equity-oriented language/EDI activity 4
Sosido 3
CONJ 2
Awards/scholarships 2
Oncology nursing day 1
Financial health of Association 1

Endorsements

Supporting nurses

Note. CANO/ACIO = Canadian Association of Nurses in Nurses in Oncology/Association

canadienne des infirmiéres en oncologie; SIGs = special interest groups; COSTaRS = pan-

Canadian Oncology Symptom Triage and Remote Support; EDI = equity, diversity, and

inclusion; CONJ = Canadian Oncology Nursing Journal.

CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL « VOLUME 35, ISSUE 2, 2025
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE

379

-n
m
>
-
c
o)
m
wn
~
Q)
I
o)
O
Z

O
c
m
wn



https://www.cano-acio.ca/page/conj
https://www.cano-acio.ca/page/conj

(7] third ideas about priorities, resulting in the importance of the newly formed DISCUSSION
o totals of 63 and 90 mentions about these ~ Director-at-Large, Advocacy and Policy. Several key issues were identified as
> topics respectively. The full list is presented in Table 7. important to address with the most fre-
g En.gaging in advocac.y action was In addition to topics for advocacy, quent pointing to societal trends that
-z mentioned a total of 25 times. The top-  respondents wrote about the need to ., ntinue to influence oncology care: the
o) ics respondents thought CANO/ACIO  promote the specialty itself, both to  piman health resource crisis: digital
o should be part of the advocacy agenda cancer facilities and to the public in health; climate change; and increasing
T for the Association ranged across vari- general. Having the speciality and the patient needs around radiation and sur-
ous topics range from ones regarding Association be more visible was per- gical oncology.
et the specialty (e.g., certification in oncol ceived as important for future growth Human health resources (HHR)
(7] ogy nursing, leadership, incorporation  and development. Oncology Nursing challenges and burnout are signifi-
. of oncology nursing in the undergrad- Day was seen as a visible and effective 1+ issues in oncology nursing, with
oc uate programs) to wider social (ie., strategy by 84% of the respondents for farreaching implications for both
I:—> housing, homelessness) and health-re-  promoting the specialty and 83% indi- patient care and the well-being of
lated (e.g., mental health, disability, per- cated it should continue and grow in the : ; :
< g ty, p & healthcare providers. The increasing
wi son-centred care, palliative care, accessto  future. complexity of cancer care, combined
(TR care) issues. These comments highlight with a growing demand for oncology
Table 6
Recommended Priorities for Association Strategic Plan
What should be priority in next strategic plan for CANO/ACIO? 152 offered as 123 offeredas 103 offered as  Totals
firstanswer  second answer  third answer
Education for a range of topics (see list) 32 32 26 90
Shortages: workload, nurse-patient ratios, workplace safety, recruitment, 34 22 7 63
retention, burnout, compassion fatigue of nurses, constraints in health system
Advocacy on various topics: shortage, specialty, certification, equitable cancer - 13 12 25
care, access to care, rural health care, mental health, disability, palliative care
approach, person-centred care, home care availability, etc.
Promoting the speciality, leadership, enhancing recognition 7 6 4 17
Focus on various topics and nurse role: prevention/screening, radiation 14 - - 14
oncology, inpatient (no-generalist), models of care, elder care, pediatric
oncology, surgical oncology, survivorship, etc.
EDI in oncology 6 6 1 13
Mentorship 4 1 4 9
Reducing costs (conference, membership) yet providing support for local 4 3 9
chapters and maintaining financial health of org
Creating/building partnerships (patients, hospitals) 4 2 2 8
Building a sense of community, networking opportunities, engaging members 6 1 - 7
Telehealth in practice 2 3 1 6
Nursing roles, LPNs in oncology - 3 3 6
Maintaining up to date resources, building new ones as needed - - 5 5
Increased nurse participation in research/Q!I, opportunities 1 3 1 5
Support for nurses new to field, students, remote (building next generation of 2 - 2 4
oncology nurses)
Palliative care, MAID 3 - - 3
Communication: easily accessible website 2 - 3
New models of care (including psychosocial oncology, navigation) - 2 1 3
Supporting certification - 3 3
Oncology in nursing curriculum 1 - - 1

Responses blank/one letter/ 33 20 31

Note. Note. CANO/ACIO = Canadian Association of Nurses in Nurses in Oncology/Association canadienne des infirmiéres en oncologie;
SIGs = special interest groups; COSTaRS = pan-Canadian Oncology Symptom Triage and Remote Support; EDI = equity, diversity, and
inclusion; CONJ = Canadian Oncology Nursing Journal.
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Table 7

Suggested Topics for Advocacy and Educational Programming

Suggested topics for advocacy

Suggested topics for educational programming

Issues concerning shortage of oncology nurses

+ Workload/staffing/patient-nurse ratios/
recruitment and retention/workplace safety/
work-life balance

+ Oncology nursing as a specialty; criteria and
education

+ Certification in oncology nursing

+ Equitable cancer care

« Access to care

« Rural health care/reduce barriers

« Mental health

+ Disability

+ Palliative care approach

« Person-centred care

« Holistic care of cancer patients

« Multidisciplinary care for cancer patients

+ Home care availability and funding

+ Decreased drug costs

« Care for older adults with cancer

+ Incorporating supportive care/psychosocial
care

« Evidence-informed care

+ Oncology in nursing curriculum

« Homelessness

+ Leadership in oncology nursing

Updates on

« Prevention and screening

+ Pediatric oncology

« Aya care

« Older adult care

« Palliative care /EOL Care/
MAID

+ Primary care

« Surgical oncology

+ Radiation oncology

+ Haematology/malignant
haematology

+ Premedication approaches

« Clinical trials

« ‘Back to the basics’

« Patient navigation

. Symptom management

« Vascular access

« Survivorship

+ Women’s health

« Sexuality in cancer

+ Psychosocial care of cancer
patients

« Genomics

+ Leadership
« Models of careX

+ Knowledge for APNs
« Information for generalist nurses caring for cancer
patients

+ New novel therapies

« Chemotherapy and administration
« Inpatient care

+ Anti-cancer therapies

« Biotherapy

« Biosimilars

« New molecules

« Precision medicine

+ Immunotherapy

« Complementary therapies

« Onc BPGsX

+ How to increase job satisfaction

« How to increase job performance

+ How to reduce burnout/cope with it

+ Dealing with ethical dilemmas

+ Dealing with conflict

+ Interprofessional team managementX

« Patient education/family education strategies
+ Learnings from international colleagues

» Strategies for patient empowerment

« Global health and cancer

« Strategies to increase EDI

« What are the member benefits of CANO

Note. CANO/ACIO = Canadian Association of Nurses in Nurses in Oncology/Association canadienne des infirmiéres en oncologie; EDI =
equity, diversity, and inclusion; LPNs = Licensed Practical Nurses; QI = quality improvement; MAID = medical assistance in dying.

services due to rising cancer incidence,
places immense pressure on oncology
nurses. Prolonged burnout can lead to
reduced job satisfaction, increased turn-
over rates, and a decline in the quality of
care delivered to patients. Furthermore,
the shortage of oncology nurses exacer-
bates these challenges, creating a cycle
of overwork and stress for existing staff.
Addressing such challenges requires
systemic changes, including workforce
planning and promoting professional
development. To this end, CANO/ACIO
has for the first time, engaged in the
Pan-Canadian Radiation Workforce
study and will continue to be included
in subsequent studies (Newton et al.,
in press). As of Fall 2024, CANO/ACIO
has a permanent seat within both the
Canadian Association of Provincial

Cancer Agencies (CAPCA; https://
capca.ca/) and the Canadian Partnership
for Quality Radiotherapy. Both positions
provide a forum to bring the voices of
oncology nurses forward to advocate for
sustainable practice settings. Through
our Memorandum of Understanding
(MOU) with the Canadian Association
for Rural and Remote Nurses (CARRN;
https://www.carrn.com/), we are explor-
ing how to support rural and remote
nurses in oncology practice with results
of a survey soon to be released (Buick,
Newton et al., in progress).

As acknowledged by members, dig-
ital health and related technology tools
(including machine learning/artifi-
cial intelligence) are transforming
oncology nursing. Technologies such
as electronic health records (EHRs),
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telehealth, mobile health apps, and
wearable devices, enable oncology
nurses to monitor patient progress
remotely and provide timely interven-
tions in both rural and urban environ-
ments. We must consider carefully
how these tools also facilitate patient
education, enhance communication,
and empower patients to participate
actively in their care. For oncology
nurses, digital health holds the prom-
ise of improved access to evidence-in-
formed resources, supports data-driven
decision-making, and promotes inter-
disciplinary collaboration; however,
the rapid adoption of digital health
brings significant challenges to oncol-
ogy nurses. These include accessing
on-going education to be proficient
with changing technologies and ethical
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concerns surrounding their adoption.
Additionally, ensuring equitable access
remains a major issue, particularly
for patients in rural and underserved
areas. Supporting oncology nurses to
balance such opportunities and chal-
lenges holds the potential to leverage
digital health to deliver high-quality,
compassionate care in an increas-
ingly technology-driven healthcare
environment.

Climate change and the subsequent
impact on health presents unique chal-
lenges for oncology nurses, impacting
both patient care and the healthcare sys-
tem as a whole. We have all witnessed
the effects of air pollution, and extreme
weather events (e.g., flooding, fires, and
heat domes) contribute to increased
cancer risks and disrupt the provision
of healthcare. Addressing the impact
of climate change requires a coordi-
nated response, including education for
nurses on climate-related health issues,
integrating sustainability into health-
care systems, and policy advocacy to
mitigate environmental risks. To this
end, CANO/ACIO will continue to sup-
port the newly formed Planetary Health
SIG and gain synergy through our
MOU with the Canadian Association
of Nurses for the Environment (CANE;
https://cane-aiie.ca/).
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increased demand for radiotherapy, and
needs of radiation oncology patients,
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nizing radiation oncology nursing
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radiation oncology nurses best, which
includes brachytherapy and intersects
with surgical oncology. As well, initial
findings underscore the need for inter-
disciplinary coordination, with oncology
nurses playing a critical role in bridging
communication between patients, sur-
geons, oncologists, and other health-
care professionals. To this end, CANO/
ACIO members have engaged in inter-
disciplinary research (Buick, Given
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and Gynecology SIG platforms (set
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CONCLUSION

As a final survey question, respon-
dents were asked to describe in one sen-
tence what it meant to belong to CANO/
ACIO. The responses highlight several
key themes, including having access
to valuable resources and networking
opportunities, feeling connected, sup-
ported, and part of a community, and
staying current through lifelong learn-
ing and knowledge improvement. Many
expressed that membership opened
doors to new opportunities, fostered a
sense of pride and honour in being an
oncology nurse, and provided the ful-
fillment of being involved in something
larger than their individual practice.

As we navigate the uncertainty in the
times ahead, we draw strength from the
significant achievements of our past stra-
tegic plan. These accomplishments have
laid a solid foundation as we continue to
address challenges as a powerful collec-
tive. Looking forward, we are commit-
ted to continued growth, adapting to the
evolving landscape of cancer care, and
ensuring that oncology nurses are not
only prepared for today’s challenges but
also equipped to lead the way into the
future. Together, we will build on our
successes, embrace innovation, and work
toward a more sustainable and bright
future for oncology nursing practice.
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Un plan pour l'avenir : Résultats du sondage de
2024 aupres des membres de TACIO/CANO

par Lorelei Newton, Catriona J. Buick et Margaret I. Fitch

INTRODUCTION

"Association canadienne des infir-

miéres en  oncologie/Canadian
Association of Nurses in Oncology
(ACIO/CANO) est un organisme pro-
fessionnel dirigé par ses membres qui
sonde régulierement leur opinion pour
connaitre les questions jugées impor-
tantes sur lesquelles I’Association
devrait se pencher. Les résultats des son-
dages indiquent au conseil d’adminis-
tration la voie a tracer pour la spécialité
et les mesures appropriées a prendre
pour soutenir les membres. Tous les
deux ou trois ans, le conseil d’adminis-
tration établit un nouveau plan stra-
tégique qui définit les priorités et les
moyens pour les réaliser, tant a I'échelle
nationale qu’a l'étranger.

Les derniéres années ont été diffi-
ciles pour le systéme des soins de santé;
nous sommes sortis dune épidémie
mondiale et devons vivre avec une mala-
die endémique, la COVID-19. On conti-
nue de subir les répercussions de la
pandémie dans le domaine des soins
aux personnes atteintes du cancer : can-
cers non dépistés, diagnostics tardifs,
virage vers les soins de santé virtuels
et pénurie de personnel (Institut cana-
dien d’information sur la santé, 2023).
En méme temps, la science et la tech-
nologie font progresser les méthodes
de diagnostic et de traitement du can-
cer. Selon certains chefs de file, on vit
«l’age d'or de la cancérologie ». De plus
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en plus de personnes atteintes du can-
cer survivent apres leur traitement pri-
maire; chez certains, plus aucun signe
clinique de la maladie n'est observé
alors que chez d’autres, la maladie est
maitrisée (Comité consultatif canadien
des statistiques sur le cancer et Société
canadienne du cancer, 2023). On peut
recueillir leurs points de vue sur les
lacunes dans les soins et les améliora-
tions susceptibles d’étre bénéfiques aux
patients et aux membres de leur famille.
De leur participation nait une collabora-
tion accrue.

A titre dorganisme spécialisé,
I'ACIO/CANO doit garder une ligne de
conduite avant-gardiste, anticiper les
enjeux de l'avenir et aider les infirmiéres
en oncologie 3 se préparer a répondre
aux exigences actuelles et nouvelles de
la profession. Il importe au plus haut
point de favoriser la croissance et I'épa-
nouissement des infirmiéres en onco-
logie dans leur pratique spécialisée. Le
plan stratégique 2021-2025 de I'ACIO/
CANO explique la ligne de conduite
que l'association entend suivre pour
atteindre cet objectif en tenant compte
a la fois du contexte actuel et des déve-
loppements futurs prévus dans les soins
aux personnes atteintes du cancer.

Le présent document sert  présenter
les réponses au sondage mené en 2024
et a faire ressortir le point de vue des
membres sur les priorités.

METHODOLOGIE
Le 26 avril 2024, un sondage en

ligne a été envoyé a 901 membres de
I'ACIO/CANO afin de recueillir des
données sur les caractéristiques démo-
graphiques des membres, de connaitre
ce que ’Association fait de bien, de véri-
fier ce quelle devrait améliorer et de cer-
ner les activités jugées prioritaires pour
l'avenir. Certaines questions étaient fer-
mées, et d’autres ouvertes. Les réponses
aux questions fermées ont été analysées
a I'aide d’une méthode descriptive et se
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présentent sous forme de fréquences
et de pourcentages. On a soumis les
réponses aux questions ouvertes a une
analyse qualitative du contenu.

A la date limite du 10 mai 2024,
195 membres avaient répondu au son-
dage, ce qui représente un taux de parti-
cipation de 21,6 %. PACIO/CANO tient
a remercier chaleureusement tous les
membres qui ont pris le temps de lui
donner leur point de vue.

RESULTATS

Caractéristiques démographiques des
membres ayant répondu au sondage

Les membres ayant répondu au son-
dage se sont principalement identifiés
comme étant des femmes (88 %) et de
race blanche (78 %; voir tableau 1). La
majorité avait de 25 a 34 ans (20 %) et de
35 a4 44 ans (35 %). La plupart (87,2 %)
vivaient en milieu urbain.

Plus des trois quarts (89 %) étaient
infirmiers ou infirmiéres autorisées;
57 % détenaient un baccalauréat et
27 %, une maitrise. Environ 6,7 % ont
affirmé avoir recu leur formation a
I'étranger et 5,6 %, étre aux études.

Environ un cinquieme (23 %) tra-
vaillait dans le domaine de l'oncologie
depuis moins de 5 ans, et un autre cin-
quieme (22 %), depuis 5 a 10 ans (voir
tableau 2). Environ la moitié (49 %)
avait le titre de CSIO(C) (certification en
soins infirmiers en oncologie de 1’Asso-
ciation des infirmiéres et infirmiers du
Canada) et 11 % étaient dans le proces-
sus pour obtenir ce titre. Pres des deux
tiers (58 %) travaillaient dans une cli-
nique de soins ambulatoires et 72 %,
exclusivement avec des patients adultes.
Environ 7,5 % avaient le titre I'ICSP(C)
(certification en soins infirmiers pal-
liatifs de I'AIIC) ou étaient en voie de
l'obtenir.

L’Association reconnait que le profil
démographique de la profession infir-
miére en oncologie (et celui de la pro-
fession infirmiére en général) change,
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‘I.I’.I: Tableau 1 Tableau 2
> Caractéristiques démographiques des membres (n = 195) Données relatives au travail (n = 195)
g Caractéristiques Choix de réponse Proportion Données Catégories Pourcentage
Z démographiques de relatives au de membres
o répondants travail
o Genre Femme cisgenre (cis) 88,2 % Années. 0a5 22,6%
I d’exercice 6310 2159%
(@) Homme cisgenre (cis) 41 % a titre ’
~ ” - 11320 34,4 %
d’infirmiére a )
m 1 1 oo
% Non binaire 1,0 % ouinfirmier 21330 929
g Agenre/non genré 1,0% en oncologie 31340 1,3%
- Autre réponse 2,6 % > 40 1,0%
j Préfeére ne pas répondre 3,6% Poste ou Infirmiére clinicienne 32,3%
L. Race ou origine  Blanc 78,0 % fonctions Gestion ou coordination de 24,6 %
raciale L o cas, infirmiére-pivot, infirmiére
Asiatique du Sud-Est 56% clinicienne spécialiste (ICS)
Asiatique de 'Est 4,6 % Formation 139%
Asiatique du Sud 41% Gestion, supervision, direction 2,6 %
Noir 31% Infirmiére chargée des essais 5,6 %
. L cliniques
Latino-Ameéricain 2,1 %
Autre (recherche, aux études, role- 16,9 %
Autochtone (Premiéres Nations, 1,5% conseil, a la retraite)
Inuit, Méti .
nuit, Métis) Milieu de Etablissement de soins 56,9 %
Moyen-Oriental 1,5% travail ambulatoires
Autre 2,1% Etablissement de soins de courte 16,9 %
durée
Préfére ne pas répondre/ne sait pas 2,5% B
. Etablissement d’enseignement 8,2%
& %
Age (enannées) <25 36 Centre de soins communautaires 72 %
De25a34 20,0 % Autre 108%
De35a44 349% Principale Adultes 71,8 %
De 452354 19,0 % ZOPUIE{“O” Adolescents et jeunes adultes 1,5 %
e patients
De 553 65 19,0 % soignés Enfants 1,5%
565 36% Mélange de populations 21,6 %
Sans objet 51%

dou la nécessité d’adapter ses stratégies
et ses priorités futures pour répondre
aux divers besoins de ses membres. Ses
prochains efforts consisteront a étudier
le profil de ses membres pour mieux
connaitre les personnes quelle repré-
sente et a s’assurer que ses stratégies et
initiatives concordent avec la gamme de
leurs besoins et points de vue.

Participation aux activités de TACIO/
CANO

De fagon  générale,
tif de I'Association a

leffec-
augmenté
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considérablement, ce qui reflete la
diversité et la richesse de la commu-
nauté du personnel infirmier en onco-
logie. Pour de nombreux membres
(82 %), ce sont les occasions de for-
mation offertes par I'ACIO/CANO
qui les avaient incités a adhérer a
I’Association; 14 % étaient plutét a la
recherche d’occasions de réseautage.
On a demandé aux membres d’indiquer
les activités auxquelles ils avaient parti-
cipé depuis leur adhésion; ces activités
sont présentées au tableau 3. L'activité

la plus fréquente était la consultation
du site Web de I'ACIO/CANO au
moins une fois par mois (92 %). Parmi
les autres activités fréquentes, citons la
participation a des webinaires (88 %)
et I'assistance a la conférence annuelle
(67 %). Bon nombre ont indiqué lire
la Revue canadienne des soins infirmiers
en oncologie (86 %), ou encore prendre
connaissance du bulletin électronique
de 'ACIO/CANO ou suivre les médias
sociaux utilisés par T'’ACIO/CANO
(58 %). Certains (22 %) ont affirmé
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avoir participé a des événements orga-
nisés par une section régionale de
I'ACIO/CANO, ou a des activités orga-
nisées par un groupe d'intérét spé-
cial (GIS; 15 %). Environ 33 % avaient
proposé la candidature d'une ou d'un
collegue pour la remise d'un prix; il
s'agit 1a dune contribution appré-
ciable compte tenu du temps et des
démarches nécessaires pour préparer

Tableau 3

Participation aux activités de 'ACIO/
CANO (n=179)

Type d’activite Pourcentage
Participation a un 88,3 %
webinaire
Participation a plus de 17,3 %
4 webinaires
Assistance au moins 66,5 %
une fois a la conférence
annuelle
Lecture d’un article de la 85,5 %
RCSIO
Lecture d’'un message de 58,1%
TACIO/CANO affiché sur
les médias sociaux
Lecture du bulletin 81,0 %
d’information électronique
Consultation du site Web 9,7 %
de TACIO/CANO au
moins une fois par mois
Participation aux activités 22,3 %
d’une section régionale
Participation aux activités 15,0 %
d’un groupe d’intérét
spécial
Présentation de |a 32,8%
candidature d’'un collégue
pour un prix
Consultation des guides de 80,4 %
poche
Consultation des 70,9 %
documents sur les normes
et compétences
Consultation des guides 66,5 %

pratiques COSTaRS

le dossier de mise en candidature d'un
membre pour un prix attribué apres un
processus d’évaluation tres sélectif.

En ce qui concerne les ressources
créées par 'ACIO/CANO, toutes ont été
consultées dans une certaine mesure.
Le programme de webinaires (88 %),
suivi de la Revue canadienne des soins
infirmiers en oncologie (86 %) et des
guides de poche (80 %) étaient les res-
sources que les membres avaient le
plus souvent utilisées. Les documents
sur les normes et les compétences sont
des ressources tres prisées : 70,9 % des
membres les ont consultées. Une mise
a jour exhaustive des Normes et compé-
tences pour la pratique infirmiére en onco-
logie et des Normes et compétences pour la
pratique infirmiére en radio-oncologie est
d’ailleurs en cours. Parmi les membres,
66,5 % avaient consulté les guides de
pratique dévaluation reliés au projet
COSTaRS (Stacey et al., 2024). Certains
membres de 'ACIO/CANO participent
a la mise a jour de ces guides pratiques
et I'Association est fiere de financer
I'impression de cette publication offerte
en anglais et en francais.

Une forte proportion de membres
connaissait l'existence des ressources de
I'ACIO/CANO, méme s’ils ne les avaient
pas forcément consultées. Le degré de
satisfaction a 1'égard des ressources
était élevé chez ceux I'ayant utilisée. Les
ressources les moins connues étaient
le programme de reconnaissance de
I'ACIO/CANO (52 %) et le programme
de rabais offerts aux membres (33 %),
les deux ayant été consultées par 42 % et
26 % des membres respectivement.

Opinions sur les activités de TACIO/
CANO

Pour rester forte et toujours d'ac-
tualité, 'Association doit sonder régu-
lierement l'opinion de ses membres,
d’autant plus que son effectif conti-
nue de croitre et de se diversifier. Le
tableau 4 présente les points forts de
I’ACIO/CANO et les points a améliorer.

Points forts de 'ACIO/CANO

La conférence annuelle (n = 74),
la liaison avec les membres (n = 54),
le programme de webinaires (n = 52)
et les occasions de formation (n = 48)
sont les points forts qui ressortent le
plus souvent du sondage. Les membres
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approuvaient les plans de dévelop-
pement des ressources (n = 34) et les
mesures prises pour favoriser le réseau-
tage et créer un sentiment dappar-
tenance (n = 32). Laccroissement de
leffectif de I'Association a été souligné.
La plupart des membres ont entendu
parler de T'ACIO/CANO par un ou
une collegue; les étudiants ont sou-
vent découvert ’Association par une ou
un précepteur ou formateur clinicien.
LACIO/CANO s'engage a renforcer les
liens avec les enseignants universitaires
et a soutenir les étudiants inscrits a
des programmes canadiens de premier
cycle en soins infirmiers en oncologie.
Elle a donc créé un groupe de forma-
teurs et formatrices en sciences infir-
miéres spécialisées en oncologie au sein
de 'Association canadienne des écoles
de sciences infirmieres (https://www.
casn.ca/).

Le sondage a fait ressortir d’autres
points forts : le fait de permettre a des
étudiants diplomés de présenter leurs
travaux de recherche a la conférence
I'’ACIO/CANO, l'organisation des webi-
naires et la publication de la Revue
canadienne des soins infirmiers en onco-
logie (RCSIO; https://www.canadianon-
cologynursingjournal.com/index.
php/conj/index). La création de liens
entre les membres répartis dans toutes
les régions du pays et avec d’autres a
I'étranger est un autre point fort. Ces
efforts se traduisent justement par un
projet dirigé par la conseillere géné-
rale a la recherche et le comité de
recherche. On vise a accroitre l'aide
financiére aux déplacements pour les
étudiants diplomés désireux de présen-
ter leurs travaux de recherche a la confé-
rence de 'ACIO/CANO et a augmenter
le nombre de bourses de recherche
offertes a des étudiants diplomés faisant
de la recherche dans le domaine des
soins infirmiers en oncologie.

Valoriser la profession d’'infirmiére
en oncologie, promouvoir les normes
et optimiser les occasions de collabora-
tion pancanadienne dans des domaines
comme la génomique, les soins de
santé en milieu rural et en région éloi-
gnée, sont d’autres démarches que l'As-
sociation pourrait consolider. Elle s’est
dailleurs engagée, a titre d'utilisatrice
de connaissances, a participer a4 une
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étude subventionnée par les Instituts
de recherche en santé du Canada
(IRSC; Chiu et al,, 2024) menée par
Jacqueline Limoges, Ph.D. et membre
de 'ACIO/CANO, et dans la création

Tableau 4
Ce que I'Association fait de bien (n = 152)
Activités de TACIO/CANO

Ce que FACIO/CANO fait

Augmentation de l'effectif de TACIO/CANO, en particulier

du nombre des étudiants

Soutien aux sections régionales, plans de reléve
Certification

Activités ayant une portée internationale, partenariats
Santé financiére de '’Association

Langage inclusif, activités visant I'équité, la diversité et

I'inclusion (EDI)
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(7]
(11}
>
. .. . . de bien R , .
g Les membres devaient choisir trois éléments I d'un autre GIS sur la génomique du
e Totaux pour les 3 éléments cancer en 2024.
choisis Ces exemples prometteurs indiquent
L ) que les activités présentées dans le plan
8 Conférence annuelle @ stratégique intéressent les membres
(%) Echange avec les membres (courriels, bulletins d’information) 54 de T'ACIO/CANO et que ceux-ci en
Ll profitent.
(0’4 Webinaires 52 . .
- Points a améliorer
- Occasions de formation 48 Les points auxquels 'ACIO/CANO
j Développement des ressources (lignes directrices, parcours, 35 devralt Stlliltel’fl.‘sser davailtgge, etd qu
L guides de poche, guides pratiques COSTaRS, normes et ressor en ? pus SOI{Ven u sondage,
compétences) sont liés a des thémes semblables
P (tableau 5). Les répondants souhaitent
Réseautage, création d’'un sentiment d’appartenance a une 32 que l'Association offre plus dactivi-
communauté tés de formation (n = 41), plus de webi-
naires en francais, plus d'occasions de
Revue (RCSIO) 19 réseautage et de participation, notam-
Orientation de la profession, leadership, représentation ou 18 ment en contexte clinique ou de pra-
promotion de la spécialité tique (n = 37). Un nombre égal de
A ) ) ’ ) membres ont affirmé que I’Associa-
Diners-conférences, occasions d’apprentissage 14 tion devait chercher des stratégies pour
Médias sociaux, site Web 13 réduirf: les cotisations, accroitre 1.’a.ide
financiére aux membres et aux activités
GIS 10 régionales (n = 24), diffuser plus d’in-
Soutien aux infirmires 8 formation sur les ressources et les occa-
sions a saisir (n = 24) et renforcer les
Respect, reconnaissance, visibilité de la spécialité, crédibilité 7 liens avec les membres (n = 24). Détail
Soutien 5 | herch 7 particulier a noter, certains membres
outiena’arecnerche estimaient que les diverses sections
Prix, bourses d’études 7 régionales de 'ACIO/CANO desservant
i ) une population diversifiée sur le plan
Reseau Sosido > géographique pourraient étre mieux
Représentation 4 soutenues. D’autres souhaitaient que
I’ACIO/CANO utilise plus de produits
Journée des soins infirmiers en oncologie 4 de marque. Par ailleurs, on a recom-
Soutien aux sections régionales ainsi que remises sur les 4 m.ande de sg%phﬁer le pr;)cessu.s ge
cotisations, la participation a la conférence, et les activités mise en. candr a:cure pour les prix de
offertes aux tudiantes reconnaissance d’excellence. Enfin, des
membres ont indiqué qu’il était impor-
Cautionnements 2 tant de faire connaitre davantage la spé-

cialité aupres du grand public (n = 21).
La rétroaction obtenue au cours de ce
sondage est précieuse. L’Association
entend bien se pencher sur les points de
vue de ses membres et en tenir compte
dans son plan stratégique 2026-2030.

Ordre de priorité des mesures
stratégiques

Les mesures prioritaires a prendre
par I'ACIO/CANO ont été indiquées
par 152 membres (tableau 6). Comme
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Tableau 5

Points pouvant étre a améliorer (n = 152)

Activites de TACIO/CANO

Les membres devaient choisir trois éléements

Activites de TACIO/
CANO - Points a améliorer

Totaux pour les 3 éléments
choisis

Occasions de formation
Webinaires

Réseautage, création d’'un sentiment d’appartenance a une
communauteé

GIS

Soutien aux sections régionales ainsi que remises sur les
cotisations, la participation a la conférence, et les
activites offertes aux étudiantes

Médias sociaux, site Web

Echanges avec les membres (courriels, bulletins
d’information)

Respect, reconnaissance, visibilité de la spécialité, credibilitée
Développement des ressources (lignes directrices,

parcours, guides de poche, guides COSTaRS, normes et

compétences)
Conférence annuelle
Soutien aux sections régionales, plans de reléve

Orientation de la profession, direction, représentation ou
promotion de la spécialité

Activités ayant une portée internationale, partenariats

Augmentation de l'effectif de TACIO/CANO, en particulier

du nombre d’étudiants

Soutien a la recherche

Certification

Diners-conférences, occasions d’apprentissage

Défense des droits

Langage inclusif, activités visant 'équité, la diversité et
I'inclusion (EDI)

Réseau Sosido

Revue (RCSIO)

Prix, bourses d’études

Journée des infirmiéres en oncologie

Santé financiere de I’Association

Cautionnements

Soutien aux infirmieres

41

37

29

24

23

21
19

AN DN N OO O

- = N N W

premiére suggestion, beaucoup ont mis
l'accent sur des questions liées au travail
(charges de travail, rapports patients-in-
firmiére, recrutement et rétention,
sécurité au travail; n = 34). La sugges-
tion qui suit de pres vise a accroitre le
nombre des programmes de formation
sur un vaste éventail de sujets (n = 32).

Ces deux suggestions sont les plus fré-
quentes; en additionnant les réponses
obtenues aux deuxiéme et troisieéme
choix de priorité des membres, on
obtient un total de 63 et de 90 mentions
respectivement pour ces deux priorités.

Au total, la participation a des acti-
vités de représentation a été citée
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25 fois au cours du sondage. Selon les
membres, diverses questions devraient
étre intégrées au programme de repré-
sentation de l’Association. Des ques-
tions liées a la spécialité infirmiere
(certification en soins infirmiers en
oncologie, leadership, intégration des
soins infirmiers en oncologie aux pro-
grammes détudes de premier cycle)
jusqua des questions dordre social
(logement, itinérance) en passant par
des questions liées a la santé (santé
mentale, invalidité, soins axés sur les
besoins de la personne, soins palliatifs,
acces aux soins). Toutes soulignent I'im-
portance du role de la conseillere géné-
rale a la représentation et aux politiques,
nouvellement nommée. La liste exhaus-
tive des priorités figure au tableau 6.

Apres les activités de représentation,
les membres ont indiqué que la tenue
d’activités de promotion de la spécialité
infirmiére était nécessaire, autant dans
des centres de traitement du cancer que
dans le grand public. Selon eux, il était
important de mieux faire connaitre la
spécialité infirmiere et les activités de
I’Association pour assurer la croissance
et le développement de la spécialité
dans l'avenir. La création de la Journée
des soins infirmiers en oncologie était une
stratégie concrete et efficace pour pro-
mouvoir la spécialité selon 84 % des
membres; 83 % estimaient qu'on devait
continuer a célébrer cette journée et a la
faire connaitre.

DISCUSSION

Le sondage fait ressortir plusieurs
enjeux jugés importants qui doivent
étre examinés. Les plus fréquents sont
des tendances sociétales qui continuent
d'influencer les soins oncologiques : la
crise des ressources humaines en santé,
la santé numérique, les changements
climatiques et les besoins croissants des
patients passant par la radiothérapie ou
une chirurgie.

La crise des ressources humaines
en santé et 'épuisement professionnel
sont de graves problemes dans le sec-
teur des soins infirmiers en oncolo-
gie; ils sont lourds de conséquences
sur les soins aux patients et le bien-étre
des professionnels de la santé. La com-
plexité croissante des soins en oncolo-
gie, jumelée 3 une demande accrue de
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‘I.I’.I: Tableau 6
- ] Plan stratégique de TACIO/CANQO - Priorités recommandées
(04 Quelles devraient étre les priorités du prochain plan stratégique de ’ACIO/ 152 réponses 123 réponses 103 réponses  Total
— CANO? en premier en deuxiéme en troisieme
Z choix choix choix
8 Formation sur une série de sujets (voir la liste) 32 32 26 90
Pénuries : charge de travail, rapport infirmiére-patients, sécurité en milieu 34 22 7 63
T 8 » Fapp P )
%) de travail, recrutement, rétention, épuisement professionnel, usure de
= compassion chez les infirmiéres, contraintes du systéme de santé
m Représentation sur diverses questions : pénurie, spécialité, certification, soins - 13 12 25
équitables en cancérologie, acceés aux soins, soins de santé en milieu rural
o d & ’ ’
santé mentale, handicap, approche des soins palliatifs, soins axés sur les besoins
2 de la personne, fourniture de soins a domicile, etc.
< Promotion de la spécialité, leadership, favoriser la reconnaissance 7 6 4 17
Ll Se concentrer sur divers sujets et sur le role de I'infirmiére : prévention et 14 - - 14
LL dépistage, radio-oncologie, hospitalisation (pas de généraliste), modéles de
soins, soins aux personnes agées, oncologie pédiatrique, oncologie chirurgicale,
survie, etc.
L’EDI en oncologie 6 6 1 13
Mentorat 4 1 4 9
Reduction des frais (conférences, adhésions) soutien aux sections régionales, 2 4 3 9
maintien de la santé financiere de I’Association
Creation de partenariats (patients, hopitaux) 4 2 2 8
Renforcement du sentiment d’appartenance a une communauté, création 6 1 -
d’occasions de réseautage, mobilisation des membres
La télésanté en pratique 2 3 1 6
Roles de I'infirmiére, infirmiére auxiliaire autorisée (IAA) en oncologie - 3 6
Mise a jour des ressources et création de nouvelles au besoin - - 5 5
Participation accrue a la recherche et a 'amélioration de la qualité, saisir les 1 3 1 5
occasions
Soutien aux infirmiéres débutantes, aux étudiants, aux membres éloigneés 2 - 2 4
(création de la prochaine génération d’infirmiéres en oncologie)
Soins palliatifs, aide médicale a mourir (AMM) 3 - -
Communication : site Web facile d’acces 1 2 -
Nouveaux modéles de soins (y compris oncologie psychosociale, orientation du - 2 1 3
patient)
Soutien a la certification - 3 3
L'oncologie dans les programmes d’études en sciences infirmiéres 1 - - 1
Réponses en blanc ou une lettre 33 20 31
P
services d'oncologie liée a la hausse des  nécessite des changements systé-  cancer (ACAPC; https://capca.ca/) et au

cas de cancer, exerce une tres forte pres-
sion sur les infirmiéres en oncologie.
Lépuisement professionnel prolongé
peut entrainer la diminution du degré
de satisfaction au travail, la hausse du
taux de roulement du personnel et la
réduction de la qualité des soins aux
patients. Tous ces problemes sont exa-
cerbés par la pénurie d'infirmiéres en
oncologie, ce qui crée un cycle de stress
et de surmenage pour le personnel en
poste. La résolution de ces problemes

388

miques, la planification des ressources
humaines et la promotion du perfec-
tionnement professionnel. Voila pour-
quoi I'ACIO/CANO, pour la premiere
fois, a participé a une étude pancana-
dienne sur les ressources humaines
en radio-oncologie (Newton et al., sous
presse) et continuera a prendre part
a des études ultérieures. Depuis l'au-
tomne 2024, 'ACIO/CANO a un siege
de membre permanent a l’Association
canadienne des agences provinciales du

Partenariat canadien pour la qualité en
radiothérapie  (https://www.pcqr.ca/).
Ces deux positions lui fournissent une
tribune pour représenter les infirmiéres
en oncologie et préner un milieu de pra-
tique durable. Grace a un accord de par-
tenariat avec I'’Association canadienne
pour les soins infirmiers en milieu rural
et éloigné (ACSRE; https://www.carrn.
com/), I'ACIO/CANO examine com-
ment soutenir les infirmiéres en onco-
logie exercant en milieu rural et éloigné;
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Tableau 7

Sujets proposés — Représentation et programmes de formation

Représentation Programmes de formation

Questions touchant la pénurie d’infirmiéres en
oncologie

Mises a jour sur
« Prévention et dépistage

+ Nouvelles thérapies

« Chimiothérapie et administration
« Soins aux patients hospitaliers

- Traitements anticancéreux

+ Charge de travail, dotation, rapport infirmiére- « Oncologie pédiatrique

patients, recrutement et rétention, sécurité + Soins aux adolescents et jeunes

en milieu de travail, équilibre entre vie adultes « Biothérapie

professionnelle et vie privée « Soins aux personnes agées « Biosimilaires

Soins infirmiers en oncologie comme spécialité « Soins palliatifs/soins de finde ~ « Génomique
vie/AMM

+ Soins primaires

+ Oncologie chirurgicale

+ Radio-oncologie

« Nouvelles molécules
+ Médecine de précision
+ Immunothérapie

infirmiére, critéres et formation

Certification en soins infirmiers en oncologie

Soins oncologiques équitables
« Acceés aux soins « Theérapies complémentaires

Soins de santé en milieu rural, réduction des « Pratiques exemplaires en oncologie

« Hématologie/hémopathies
malignes

« Approches de la prémédication

+ Essais cliniques
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obstacles « Comment accroitre la satisfaction au travail

Santé mentale + Comment augmenter le rendement au travail

Handicap
Approche des soins palliatifs

« Comment réduire 'épuisement professionnel et y
« Retour a I'essentiel

faire face

Soins axés sur les besoins de la personne
Soins holistiques pour les patients atteints du
cancer

+ Orientation des patients
+ Prise en charge des symptomes
« Accés vasculaire

« Comment confronter les dilemmes moraux

« Comment traiter les conflits

« Gestion d’une équipe interprofessionnelle
« Survie

Soins multidisciplinaires pour les patients

+ Leadership

« Modeles de soins

« Connaissances nécessaires pour les |AA

+ Information aux infirmiéres généralistes soignant des
personnes atteintes du cancer

« Stratégies d'information aux patients et a la famille

« Enseignements tirés de collegues étrangers

« Stratégies de renforcement de I'autonomie du
patient

« Santé planétaire et cancer

atteints du cancer « Santé des femmes

Fourniture et financement des soins a domicile « Sexualité et cancer

Réduction du colt des médicaments

« Soins psychosociaux aux

Soins aux personnes agées atteintes du cancer  patients atteints de cancer

Intégration des soins de soutien, des soins
psychosociaux
Soins fondés sur des faits

L'oncologie dans le programme d’études en
sciences infirmiéres

: Itlneranc? o ) - Stratégies visant a accroitre le respect des principes
+ Leadership dans les soins infirmiers en EDI
oncologie « Quels sont les avantages de 'adhésion a TACIO/

CANO?

d'un accés équitable demeure un défi
de taille a relever, notamment dans

aussi améliorer la communication,
faciliter la formation au patient et ame-

les résultats d'un sondage sur cette
question seront bient6t publiés (Buick,

Newton et al., en cours).
Comme le reconnaissent les
membres, la santé numérique et la

technologie connexe (apprentissage
machine et intelligence artificielle)
transforment les soins infirmiers
en oncologie. Le dossier médical

électronique (DME), la télésanté, les
applications de santé mobile et les
dispositifs portables sont tous des outils
permettant a l'infirmiére en oncologie
de suivre a distance la progression du
patient et d’intervenir en temps oppor-
tun autant en milieu rural quurbain.
Toutefois, il importe dexaminer attenti-
vement comment ces outils pourraient

ner celui-ci a participer a ses soins de
facon autonome. Pour les infirmiéres
en oncologie, la santé numérique laisse
entrevoir une amélioration de l'acces
a des ressources fondées sur des don-
nées probantes, un soutien a la prise de
décisions fondées sur des données et la
promotion de la collaboration interdis-
ciplinaire. En méme temps, l'adoption
rapide de la santé numérique leur pose
des défis de taille. Elles doivent suivre
des programmes de formation conti-
nue pour maitriser les technologies en
constante évolution et étre au courant
des questions dordre éthique liées a
leur adoption. Par ailleurs, l'assurance
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les régions rurales mal desservies.
En aidant les infirmiéres en oncolo-
gie a trouver 1'équilibre entre les occa-
sions qui se présentent et les difficultés
connexes, on pourrait tirer parti de la
santé numérique pour fournir des soins
de grande qualité, empreints de com-
passion, dans le milieu des soins de
santé actuel qui, de plus en plus, est axé
sur la technologie.

Les changements  climatiques
posent aussi des problémes particu-
liers aux infirmiéres en oncologie; ils
se répercutent autant sur les soins aux
patients que sur le systéme de santé
dans son ensemble. Nous savons tous
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que les effets de la pollution de l'air
et les phénomeénes météorologiques
extrémes  (inondations, incendies
et démes de chaleur) contribuent a
accroitre les risques de cancer et a per-
turber la fourniture des soins de santé.
Pour lutter contre les effets des chan-
gements climatiques, il faut coordon-
ner les efforts d’intervention, donner
aux infirmieres de la formation sur les
questions de santé liées aux change-
ments climatiques, intégrer la durabi-
lité aux systemes de soins de santé et
défendre des politiques visant a atté-
nuer les risques environnementaux.
Voila pourquoi 'ACIO/CANO entend
continuer a soutenir les activités du
GIS sur la santé planétaire, groupe
nouvellement créé, et accroitre la
synergie de ses actions grace a I’accord
de partenariat conclu avec ’Association
canadienne des infirmiéres et infir-
miers pour lenvironnement (AIIE;
https://cane-aiie.ca/).

LACIO/CANO sest engagée a
répondre a des membres qui, depuis
une décennie, demandent quon s’oc-
cupe des infirmiéres en radio-onco-
logie et leur fournisse des ressources.
La hausse de la demande de services
de radiothérapie et les besoins accrus
des patients qui suivent un traitement
en radio-oncologie montrent a quel
point il est important de reconnaitre
les soins infirmiers en radio-oncologie
comme une sous-spécialité infirmiere.
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Advancing health equity for underserved and
priority populations: CANO/ACIO and Canadian
Cancer Society (CCS) Joint Symposium

by Joanne Crawford, Elizabeth Holmes, Jagbir Kaur, Allison Wiens, and Gabriella Wong Ken

ABSTRACT

Advancing health equity is imperative
to reducing the current social and health
inequities that impact those at risk of
or diagnosed with cancer. The CANO/
ACIO National Underserved and Priority
Population (UPP) Working Group and
the Canadian Cancer Society (CCS) part-
nered to create a forum for dialogue at a
Jjoint symposium during the 35" Annual
Conference. The symposium began with
a presentation of findings from a CCS-
led nationwide project that focused on
advancing equity for 10 underserved com-
munities or groups. The aim of the CCS
project was to understand gaps, barriers
and challenges that underserved commu-
nities face in accessing information, sup-
port and care; the report is foundational
to guide engagement efforts and strategies
for key underserved groups across Canada.
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To situate the goals of advancing health
equity, oncology nurses shared experiences
of community engagement, partnerships
and tools used in practice. This paper will
provide a synthesis of the CCS report along
with panel members’ experience on ways in
which healthy equity was advanced in their
communities and settings.

Keywords: health equity, underserved,
priority populations, symposium,
community engagement, cancer
information, cancer support

INTRODUCTION

significant body of evidence has

highlighted health inequities that
exist in cancer and cancer care among
underserved groups across Canada.
As a result, there has been a height-
ened focus on advancing healthy equity
among cancer care and non-profit orga-
nizations. Investment in health equity
is evident with strategic goals of cancer
care plans across the country, includ-
ing the Ontario Cancer Plan (Cancer
Care Ontario, 2019), Cancer Care
Manitoba (2020), and the Cancer Care
Health Equity Collaborative in British
Columbia (BC Cancer, n.d.), as well as
non-profit organizations, such as the
Canadian Partnership Against Cancer
(CPAC, 2017). Likewise, the Canadian
Cancer Society’s (CCS, 2023a) commit-
ment to advancing health equity was
highlighted by the recently released
nationwide project findings, which
were important to share with oncology
nurses across the country. The CCS
report (2023a) illuminates the gaps, bar-
riers and challenges that are faced by 10
populations, who experience inequities
in cancer information and support in
Canada.

CANO/ACIO (2022) 2021-2025 stra-
tegic plan aligns with other organiza-
tions’ goals to address social injustices
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and health inequities in cancer care,
thus leading the way for collective action
by hosting a symposium. The CANO/
ACIO-CCS symposium addressed these
common goals through sharing the
findings of the CCS health equity report
(2023a) followed by a panel discussion.
The panel consisted of oncology nurses
sharing experiences of ways in which
they embraced social justice work to
advance health equity in their practice
settings. The following paper provides
a summary of the CCS presentation,
four experiential accounts from CANO/
ACIO panel members, and a brief dis-
cussion of the implications for oncology
nursing practice.

ADVANCING HEALTH
EQUITY IN CANCER
INFORMATION AND
SUPPORT SERVICES ~
ELIZABETH HOLMES AND
APIRAMY JEYAPALAN

The CCS is Canada’s largest national
cancer charity. In addition to fund-
ing cancer research and advocating
for healthy public policies, CCS offers
information and support programs for
people with cancer across their cancer
experience. In 2019, CCS initiated the
underserved communities project to
identify populations that faced individ-
ual, community and systemic barriers
to accessing cancer information, sup-
port, and practical services. A full report
of the project findings presented during
the symposium was released on the
CCS website on October 31, 2023, and
is available at cancer.ca/HealthEquity.
A new section on the CCS website was
created, called ‘Our health equity work’,
which features the new CCS health
equity report (2023a), a plan for under-
served and health equity work related to
CCS research funding, information on
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cancer data, advocacy information, and
how existing CCS programs are tailored
for communities that are underserved.
In the following paper, a synopsis of
the symposium presentation is shared
including the purpose of the under-
served communities project data col-
lected for the report, recommendations,
and the CCS plan in moving forward
with health equity work.

The purpose of the CCS underserved
project (2023a) was to understand
gaps, barriers, and challenges, faced by
selected communities or groups and
to outline opportunities and tactics to
ensure that all people in Canada have
access to cancer information, support,
and practical services when they need it
the most. In line with the CCS (2023b)
organizational values of being coura-
geous, united, caring, and rigorous,
seven guiding principles were embed-
ded in this work and now guide all of
the CCS mission work (see Figure 1).

The CCS has defined an underserved
community in the context of health ser-
vices as a population that is provided
inadequate service and is systemically
disadvantaged due to reasons including,
but not limited to, race, age, language,
geography, gender identity, sexual ori-
entation, and socioeconomic status
(adapted from Arya & Piggott, 2018).
The terms “underserved community”
and “communities that are underserved”

Figure 1

are used intentionally at CCS to reflect
the responsibility the healthcare system
and support providers have in providing
cancer information and support services
to communities that experience health
inequities. This term places an empha-
sis on the surrounding systems that
need to change instead of on the com-
munity or individuals.

For the initial underserved project,
CCS explored how to better meet the
needs of communities or populations
that were underserved by CCS infor-
mation and support services and iden-
tified 10 underserved communities
from 25+ sub-groups named in the lit-
erature: 1) 2SLGBTQI+ communities;
2) adolescents and young adults with
cancer; 3) people with advanced can-
cer; 4) communities that don’t speak
English or French; 5) Indigenous com-
munities; 6) newcomers to Canada; 7)
older adults; 8) racialized communities;
9) individuals diagnosed with rare can-
cers; and 10) rural and remote commun-
ities. The communities featured in this
report were identified through a collab-
oration between CCS and the Canadian
Partnership Against Cancer over the
course of the project, by looking at
specific communities that experience
challenges and barriers in accessing
cancer information and support. The
CCS recognizes that these are not the
only communities underserved by CCS

Canadian Cancer Society’s Mission Guiding Principles

Health literate -m Person-centred

or the healthcare system. As a starting
point, CCS began our work with these
groups on specific projects, and plans
to add more that are underserved over
time.

Data Collected. In considering the work
with the identified communities, apply-
ing an intersectionality lens was criti-
cally important. Intersectionality, coined
by Kimberlé Crenshaw, acknowledges
that people’s experiences are shaped
by a combination of social identities,
including gender, race, age, and others,
that intersect with the social determi-
nants of health (Knowledge Translation
Program, 2017). These experiences
interact with systems and structures of
power, such as sexism and racism, that
collectively disadvantage some groups
over others. By understanding how dif-
ferent forms of inequality intersect and
impact each other, information and sup-
port providers may address the needs of
underserved communities better.

For this underserved project and
report (CCS, 2023a), CCS did not
engage directly with the underserved
communities, and this was intentional.
The primary goal was to understand
the issues through the evidence and
through stakeholder engagement with
organizations that serve these com-
munities. Future steps in the work at
CCS aim to engage directly with the

e ® GUIDING ° -

Evidence-informed %
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underserved communities to incorpor-
ate valuable perspectives of people with
lived experience. Data were collected
from literature reviews, document
reviews, and stakeholder interviews.
Over 30 key informant interviews were
held with staff from the CCS, patient
advisory groups, and organizations that
serve underserved communities, along
with cancer agencies nationally and
internationally.

Recommendations. For each of the 10
communities, specific gaps, barriers,
and challenges were identified along
with opportunities and recommended
tactics to improve cancer information
and support services. Informational
needs, psychosocial needs, financial
challenges, and transportation chal-
lenges were some examples of barriers
and challenges identified. Five actions
were developed and recommended for
organizations that provide cancer infor-
mation and support services, to help
ensure that people in these communi-
ties receive appropriate information,
supports and resources.

« The first recommended action is to
conduct dedicated training for staff
of these organizations to ensure they
understand the gaps and barriers that
underserved groups face and how to
engage with them. Of importance,
the provision of training should be
built into onboarding of new staff
and refresher training should be
offered as new information becomes
available.

« The second recommended action is
to evaluate internal capacity to con-
duct meaningful engagement with
communities. In this step, it is critical
to assess organizational readiness, to
ensure there are sufficient resources
for initiatives and staff capacity to
undertake this work, and there is a
long-term sustainability plan to con-
tinue the work.

« The third recommended action is to
prepare for meaningful engagement
with communities. Staff engaging
in this work must be trained on the
needs and sensitivities of the commu-
nity, cultural competency, and inclu-
sive best practices before engagement
begins.

« The fourth recommended action is to

engage and co-design with commu-
nities to validate needs, opportunities
and tactics. This will require actively
engaging and involving communities
from the onset of the project, to pri-
oritize and build solutions based on
their identified needs.

« Finally, the last recommended action
is to co-create an evaluation frame-
work to monitor the impact of infor-
mation and supports provided. In this
step, clear standards and expectations
must be set together to measure per-
formance and improvement.

For CCS, the report represents a
point in time for the organization’s
work, which started five years ago when
CCS committed to identifying com-
munities underserved by CCS and the
healthcare system, and understanding
gaps and challenges in providing infor-
mation and support in a meaningful
way for these communities. The report
addresses the ‘what we know’ and ‘what
needs to be done’.

Moving Forward. While CCS still has
work to do in learning and improving
practices, many of CCS’s existing pro-
grams either have tailored elements for
communities that are underserved (e.g.,
staff training, interpreter services) or
programs, which are co-designed with
these communities. Over the next five
years (2022-2028), CCS will continue to
work toward reducing health inequities
for underserved communities across the
cancer control continuum by reducing
barriers, increasing access, supporting
communities through CCS offerings,
and advocating for systemic changes
to health systems. This work requires
developing and building partnerships
with communities that are underserved
and organizations that work with them
to understand the unmet needs within
the communities and co-build solutions
with them. This vision will be embed-
ded in all our work across the CCS
teams and programs.

In summary, people with cancer
face many challenges while navigat-
ing their cancer experience; they have
many needs including physical, emo-
tional, social, psychological, informa-
tional, spiritual, and practical. Many of
these needs are complicated and can be
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worsened through systemic disadvan-
tages. The evidence gathered through
this CCS project will guide engagement
efforts and strategies to serve under-
served communities better with infor-
mation and peer and practical supports
in a meaningful, evidence-informed
way. The CCS encourages other organi-
zations to co-develop tailored initiatives
with underserved communities, guided
by the perspective of people with can-
cer from those communities. The CCS
acknowledges responsibility to provide
cancer information, support, and prac-
tical services to these communities, to
advocate for healthy public policy, and
to fund research focused on advancing
health equity.

Everyone needs and deserves can-
cer information and support following
a cancer diagnosis, but not everyone
receives it, let alone where, when, or how
they need it to have the biggest impact.
Information and support providers can
change how to work in small and big
ways to ensure everyone in Canada with
cancer receives high quality, accessible
information and support. CCS is com-
mitted to supporting underserved com-
munities that are impacted by cancer.

COMMUNITY
ENGAGEMENT AND
PARTNERSHIPS ~JOANNE
CRAWFORD

As an oncology nurse who witnessed
disparities in an ambulatory cancer
clinic, moving to upstream and commus-
nity-based work in public health was ‘an
eye-opener’. Working with communi-
ties who experience inequities provided
a more fulsome picture of the context
of their realities and highlighted gaps
in information, access, and uptake of
preventive or health care recommenda-
tions. We know that population-based
screening programs exist, but given they
are tailored to the general population,
those groups with low English language
proficiency, low health literacy, and
other socio-cultural (i.e., low income)
and structural (i.e., racism) determi-
nants experience inequities in accessing
information or services. To implement
population health strategies, we need
to also focus on the high-risk groups.
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In public health, there were numerous
initiatives within our Chronic Disease
Prevention: Early Detection of Cancer
Team that were influential in advancing
health equity. My work in community
within public health was aimed at pro-
moting access to health, cancer infor-
mation, early detection of cancer, and
screening services.

Community engagement is the foun-
dation to learning more about strengths,
assets, and needs of a population who
experiences social and health inequi-
ties, to work on the social determinants
of health and advance health equity.
Therefore, the main focal point for our
team was to develop collaborative rela-
tionships with priority populations,
such as immigrant, low income, and
Indigenous communities. The commu-
nities that we worked with had signifi-
cant disparities in accessing knowledge
about healthy behaviours, risk reduc-
tion, screening, and timely diagnosis.

One important initiative we worked
on that involved community engage-
ment, partnerships, and relationship
building was directed to address the
low uptake of screening for cervical and
breast cancer among immigrant and
refugee women in Hamilton, Ontario.
Our team worked with members of four
immigrant communities and co-created
strategies that immigrant communities
felt would be best to meet their needs
for health information and screening.
In collaboration with members from
Arabic, Chinese, South Asian, and
Vietnamese immigrant communities,
we developed a project to deliver wom-
en’s health sessions. Sessions needed
to be culturally adapted to each com-
munity; therefore, we embedded the
information on Pap tests, knowing your
breasts, clinical breast examinations,
and mammography within the sessions
as women were less likely to engage if
we used the term “cancer” in our out-
reach strategies. As part of the initiative,
peer health educators were utilized. The
peers were women from the respective
communities, who were multilingual
and experienced in the sociocultural
context of these communities. The
peer educators served as a bridge to the
community; they facilitated communi-
cation, language and cultural support,
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coordinated and accompanied women
to screening, and indirectly assisted
women to learn the bus system or nav-
igate other social and health services.
We, as nurses, provided mentorship
for the peers and consulted on coordi-
nating services for follow-up on abnor-
mal Pap test or mammography results,
often supporting women to attend these
appointments. Some key features of the
initiative were various partnerships we
created. For example, we created part-
nerships with

. a female clinical nurse specialist
working in an ambulatory setting pro-
viding clinical breast examination and
Pap testing, and directing women to
the mammography suite in the same
setting (if eligible);

. a volunteer Zonta club who provided
a van to transport groups of women
from one cultural group to mammog-
raphy screening or the ambulatory
setting for both screening procedures;

« Ontario Breast Screening Program
sites — as part of this partnership,
we were able to raise awareness and
understanding of nurse examiners
about the sociocultural beliefs, atti-
tudes, and needs of these diverse
women groups.

Eventually, the project became a
funded program in Public Health
and peer educators became public
health professionals. Formal evalua-
tion demonstrated improvements of
health literacy, and uptake of screen-
ing among immigrant women in our
community (Crawford et al., 2015). To
date, peer health educators continue
to be mentored by nurses to promote
chronic disease prevention.

The initiative served as a founda-
tion for other initiatives that utilized the
same community engagement and rela-
tionship building strategies to engage
and work on advancing equity. One
project aimed toward promoting pri-
mary and secondary prevention involved
working with the entire Central West
Region of Ontario, promoting breast,
cervical, and colorectal cancer screen-
ing among key low-income communi-
ties. Another involved partnering with
South Asian immigrant communi-
ties to gain insights about their knowl-
edge and understanding of colorectal

cancer screening. Lastly, I am working
on a funded partnership development
grant in Niagara, which is mobilizing
knowledge of newcomers to Canada,
with respect to health literacy and other
intersecting social determinants to
advance equity within a social justice
lens.

SYSTEMS CHANGE AND
MOBILIZATION ~ JAGBIR
KAUR

As part of a team of embedded health
researchers at BC Cancer, focused on
advancing health equity within the can-
cer care sector, we recognize that strat-
egies to improve equity must address
both individual and system-level factors.
Meaningful change requires a compre-
hensive approach that enhances the
capacity for equity-oriented care across
the board. These insights emerged from
a project co-led by Drs. Leah Lambert,
Michael McKenzie, and Sally Thorne,
and an interdisciplinary team of health-
care providers, researchers, and system
leaders. The work was aimed at identi-
fying priority areas for advancing equity
within cancer care. Engagement ses-
sions with policy leaders, healthcare
providers, and community-based health
and social service providers facilitated
dialogue and collective priority setting.
Through these discussions, five key pri-
ority areas for action were identified,
many of which focus on the systemic
changes necessary to achieve lasting
progress in moving toward more equi-
table cancer care. The following para-
graphs present the priorities for BC
Cancer.

« A critical enabler of this work is
ensuring meaningful commitment
and “buy-in” from leadership. As one
participant noted, advancing equity
often requires bold vision and “a
threshold for risk” to drive the sys-
tem-level changes needed. In our
experience, leadership commitment
was strengthened by involving them
at every stage of the work and align-
ing initiatives with key organizational
priorities.

« The second priority emphasizes the
importance of knowledge mobiliza-
tion and staff training to raise aware-
ness and improve understanding
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of health and healthcare inequities,
including the underlying factors that
contribute to them.

« The third priority focuses on rec-
ognizing the impact of social and
structural determinants of health.
Foundational documents, such as the
CCS’s (2023a) report on underserved
communities, highlight the profound
ways these determinants shape can-
cer experiences and outcomes. By
acknowledging that these are the root
causes of inequities, we can shift the
narrative from individual-level fac-
tors to the broader structural forces
at play. To adequately address these
social and structural determinants,
we need to build new intersectoral
collaborations across the cancer care
continuum. These partnerships are
essential to tackling the complex
and intersecting nature of health
inequities.

« Finally, the fifth priority centres on
developing metrics and equity-sensi-
tive data indicators to understand sys-
tem-level gaps and better. Measuring
progress will require the development
or identification of equity indicators
that can track improvements and
highlight areas for further action.

Collectively, these priorities rep-
resent the critical pathways for sys-
tem change and mobilization that
can support individual clinicians and
remove system-level barriers to advanc-
ing equity. The priorities have been
pivotal in shaping our team’s efforts
toward more equitable cancer care in
British Columbia. For more informa-
tion on this initiative, please access the
infographic using the following link
(https://www.bccrc.ca/dept/nahr/dept/
nahr/dept/nahr/dept/nahr/sites/nahr/
files/Infographic_Equity-Oriented_
Cancer_Care_FINAL_0.pdf).

INTEGRATING EQUITY
INTO CLINICAL PRACTICE ~
GABRIELLAWONG KEN

Throughout my oncology nurs-
ing career in inpatient and ambulatory
clinical settings, I have witnessed the
difficulties that patients face in receiv-
ing equitable cancer care, and how
nurse-patient interactions can hinder

or address these inequities. Although
oncology nurses are required to pro-
vide equitable care and consider social
justice in their work, this part of their
jobs is often limited as they are taught
to address specific patient concerns
rather than consider broader systemic
impacts (Truant, 2017; Horrill, 2022). I
have found, in my own role, that it can
be challenging to manage the demands
of patient care and the expectations set
forth by decision makers, while also
addressing the unique needs of patients
that extend past immediate treatment
requirements. However, addressing
challenges with small interventions,
community organizing, and advocacy
has allowed me to meet the needs of the
patient populations I serve better.

My primary work environment is
the ambulatory clinic at Peter Lougheed
Centre in Calgary, which serves a large
newcomer population, as well as indi-
viduals who are living on low income,
and some who are living in transitional
or supported housing. Our clinic team
is often addressing patient concerns
outside of direct treatment needs, in
part due to our patient populations. By
understanding the impact of the social
determinants of health and learning
about the specific factors that may influ-
ence the health of the patient, we can
support and care better for the patient
as a whole (Nolan et al., 2021). For exam-
ple, our patients may be interacting with
the healthcare system for the first time;
they may have language barriers, cul-
tural differences that affect their view of
health, managed and unmanaged men-
tal health issues, as well as challenges
accessing transportation, housing and
food. In my practice, acknowledging
these factors as impactful to patient care
and assessing where patients may need
more support has helped our team pro-
vide more equitable care.

A common challenge our clinic faces
is scheduling, and late and missed
appointments can have a large impact.
Instead of assuming that patients are
non-adherent with attending treat-
ment appointments on time, we
consider other factors, such as trans-
portation, and attempt to address this
need with bus tickets, taxi vouchers,
or applying for external transportation
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through public or private providers. I
often collaborate with our clinicians,
educator, and management, who also
understand the importance of pro-
viding additional support to patients.
Ultimately, changes in policies and
larger systemic actions are needed to
combat health inequities; however,
actions at the individual provider level
can still be meaningful (Truant, 2017,
Mayden 2021) and engaging in small
interventions can be helpful. For exam-
ple, providing patients who we know
are facing food insecurity with snacks
and meals, while in our clinic for treat-
ment, has improved adherence with
appointments, and built a more trust-
ing relationship between nurses and
patients. Even if the challenges our
patients face are outside of our capac-
ity to fully address them, acknowledg-
ing the impact and intervening where
we can, has been meaningful for many
of our patients. For example, we can
provide information on services which
are available within the local commu-
nity to assist with meeting basic needs,
such as food pantries, peer support, and
shelters, as well as referring patients to
social work or the Addiction Recovery
and Community Health program in the
hospital, and publicly funded or non-
profit transportation services.

Being involved in community efforts
through volunteering and organizing
also has helped me assist patients who
are facing challenges due to the social
determinants of health. Regular inter-
action outside of a clinical setting with
folks who reflect the populations I care
for has given me greater insight into
available resources and the ways in
which community supports can influ-
ence health status. I have dedicated
significant time outside of my work
environment to co-create initiatives
that aim to address barriers in inno-
vative ways. Examples of these initia-
tives include 1) a community fridge
housed outside of a community centre
in SW Calgary which is providing 24/7
access to free food; 2) a non-profit ‘pay
what you want’ store providing clothing
and hygiene items to people regardless
of their ability to pay; 3) a community
health clinic offering low-cost adju-
vant services and health education,
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and; 4) a community farm connecting
individuals to local food and the men-
tal and physical benefits of gardening.
Through these initiatives, I have wit-
nessed the intersections of the social
determinants of health, such as the
impact of food, education, and income,
on the overall wellbeing of patients. In
addition, I have expanded my knowl-
edge on the systemic effects of inequity
and of community organizations and
resources that can assist patients who
require additional support.

As a nurse, I believe it is an impera-
tive part of my role to be an advocate for
patients, the profession, and the health-
care system. Although nurses often
consider themselves to be patient advo-
cates as individual providers, they may
not consider the importance of advocacy
outside of the clinical setting (Horrill,
2021). However, nurses should con-
front the primary source of inequities
through leadership and policy changes
along with individual actions (Truant,
2017). Nurses are intrinsically tied to
policy decisions as a unionized, pub-
licly funded profession, and ultimately,
changes at a systemic level impact daily
patient interaction. Being involved in
community organizing initiatives has
reiterated for me the importance of
political involvement and policy educa-
tion, as it is the only way to truly create
equitable healthcare systems. Although
individual patient interventions, volun-
teering, and community involvement
as described may improve immedi-
ate outcomes for patients, advocacy at
a broader level is how we will ensure
equity is fully integrated into clinical
practice.

BUILDING KNOWLEDGE,
AWARENESS, AND SKILLS
ACROSS ONCOLOGY
PRACTICE ~ ALLISON
WIENS

In my current role as the Education
& Liaison Nurse — Health Equity the
Underserved  Populations  Program
(UPP) at CancerCare Manitoba, I have
worked to provide direct support to
patients, families, and communities that
experience inequities in access to cancer
care across the cancer continuum. The
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direct connection with people and com-
munities along the cancer continuum
has enhanced my understanding of the
systemic inequities and potential meth-
ods to address them through nursing
practice, education, and change initia-
tives. This is accomplished by devel-
oping relationships with people and
their communities (personal networks
of support and broader community) to
develop an understanding of who they
are, what is important to them, and
what and how the system is underserv-
ing them. Through this understanding,
care plans can be developed that centre
the needs of the person and community
accounting for the gaps and barriers
and ways to address these.

Along with the UPP, we have been
developing and conducting staff train-
ing related to health inequity and
actions toward health equity, thus focus-
ing on one of the recommendations of
the CCS Health Equity Report (2023a)
on underserved communities. The
education has included the creation of
Health Equity Week, which provides
learning from people with lived experi-
ence, content experts, and those work-
ing in the Manitoba cancer care setting
to increase awareness, knowledge, and
skills to advance health equity. Each
year, participation has increased as well
as consistent reporting of increased
understanding of health inequity and
actions toward health equity.

To advance health equity through
system change, the UPP has co-led
initiatives to 1) develop knowledge
and awareness resources with peo-
ple and communities experiencing
inequity; 2) increase access to infor-
mation related to cancer; and 3) strive
to increase meaningful development
of new resources and supports. The
CCS Health Equity Report’s (2023a)
five recommendations for organiza-
tions, information, and support ser-
vices, include meaningful engagement
and co-design. One example of engage-
ment leading to a community driven
initiative has been the co-development
of Indigenous Community Profiles.
This website is one tool to support care
providers in understanding important
information about Indigenous com-
munities, where known disparities in

access to care, and in Manitoba spe-
cifically, exist and remoteness and iso-
lation can impact Indigenous People
along the cancer continuum. The
information is offered in an effort
to support the development of care
plans. The key information included
about Indigenous communities was
informed by partnerships developed
with Indigenous organizations and
people with lived experience.

As mentioned by multiple panelists,
key to the advancement of health equity
is the commitment and dedication of an
organization, meaningful engagement
with people and communities being
underserved, and collaboration through
co-design and co-implementation.

Oncology nursing practice has a
unique position within the cancer care
setting. There are several roles that
oncology nurses may fill within the
system. With advocacy being core to
nursing practice, we can all play a role
in advancing health equity. Advocacy
can be a tool for nurses, and has been
for me, to make space and amplify the
voices of people experiencing ineq-
uity in direct patient care through per-
son-centred care plan development,
developing and implementing educa-
tion and awareness initiatives that are
grounded in health equity and social
justice, and leading system change
through co-developing and co-imple-
menting change with people experienc-
ing inequity.

CONCLUSION

The CANO/ACIO-CCS symposium
provided an opportunity to share a valu-
able new resource that oncology nurses
working along the cancer control con-
tinuum may use in practice, research,
and education. The CCS Health Equity
Report (2023a) provided key recommen-
dations and tactics to advance health
equity among the 10 communities iden-
tified as underserved in the context of
health care. Importantly, we must rec-
ognize that some individuals will face
unique needs when it comes to their
cancer-related knowledge, diagnosis,
their age or life stage, the language
spoken or where they live. Many com-
munities face systemic racism, margin-
alization, discrimination and stigma;
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and this impacts their overall health, not
just their cancer diagnosis and experi-
ence. Foundational to understanding
health inequity for oncology nurses, is
the importance of understanding that
there is diversity within each under-
served community. Not every person
in an underserved community will face
the same gaps, barriers, and challenges
regarding their cancer experience.
Therefore, it is important to embrace
cultural humility and be attuned to the
intersecting social identities, the inter-
play of the social determinants, and
systemic barriers that collectively disad-
vantage some groups over others, and
to continue to work toward advancing
health equity.
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Symposium conjoint de TACIO/CANO et de la
Société canadienne du cancer (SCC) : Promouvoir
I’équité en santé pour les populations mal
desservies et prioritaires

par Joanne Crawford, Elizabeth Holmes, Jagbir Kaur, Allison Wiens et Gabriella Wong Ken

RESUME

Il est impératif de promouvoir léquité en
santé pour réduire les inégalités sociales
et sanitaires qui affectent actuellement les
personnes d risque ou atteintes de cancer.
Le groupe de travail national de 'TACIO/
CANO sur les populations mal desservies
et prioritaires et la Société canadienne
du cancer (SCC) se sont associés pour
créer un liew déchanges lors du sympo-
sium conjoint organisé dans le cadre de la
35¢ conférence annuelle. Le symposium a
débuté par une présentation des résultats
d’un projet national mené par la SCC, qui
visait d faire progresser Véquité au sein de
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dix communautés ou groupes mal desser-
vis. Lobjectif du projet était de comprendre
les lacunes, les obstacles et les défis aux-
quels sont confrontées les communautés
mal desservies pour accéder a de linforma-
tion, & du soutien et d des soins. Le rapport
qui en découle est fondamental pour gui-
der les efforts et les stratégies de mobilisa-
tion des principaux groupes mal desservis
au Canada. Pour mieux situer les objectifs
de promotion de léquité en santé, les infir-
miéres en oncologie ont partagé leurs expé-
riences de mobilisation communautaire,
de partenariats et doutils utilisés dans la
pratique. Le présent document offre une
synthése du rapport de la SCC et présente
Vexpérience des membres du panel concer-
nant la fagon dont léquité en santé a été
mise de lavant dans leurs communautés et
milieux de travail.

Mots-clés : équité en santé; mal des-
servi; populations prioritaires; sympo-
sium; mobilisation communautaire;
information sur le cancer; soutien pour
le cancer.

INTRODUCTION

De nombreuses données ont fait
ressortir des inégalités en santé
relativement au cancer et aux soins
oncologiques prodigués a certains
groupes mal desservis au Canada.
Pour remédier a la situation, les orga-
nismes de soins contre le cancer et
les organismes a but non lucratif ont
accordé une attention particuliere
a la promotion de équité en santé.
L'investissement dans I’équité en santé
est évident dans les objectifs straté-
giques des plans de lutte contre le
cancer du pays entier, comme le plan
de lutte contre le cancer en Ontario
(Action Cancer Ontario, 2019), Cancer
Care Manitoba (2020) et Cancer

Care Health Equity Collaborative en
Colombie-Britannique (BC  Cancer,
s.d.), ainsi que dans les organismes
sans but lucratif comme le Partenariat
canadien contre le cancer (CPAC/
PCCC, 2017). De méme, la détermina-
tion de la Société canadienne du can-
cer (CCS/SCC, 2023a) a promouvoir
I’équité en santé a été mise en évidence
par les résultats du projet national
récemment publiés, résultats qui se
devaient d’étre transmis aux infirmieres
en oncologie de tout le pays. Le rapport
de la SCC (2023a) attire l'attention sur
les lacunes, les obstacles et les défis
auxquels sont confrontées dix popu-
lations du Canada qui subissent des
inégalités en matiére de soutien et d’in-
formation en lien avec le cancer.

Le plan stratégique 2021-2025 de
I'ACIO/CANO (2022) s’aligne sur les
objectifs d’autres organisations pour
lutter contre les injustices sociales et
les inégalités en santé dans les soins
contre le cancer, et ouvre la voie a I'ac-
tion collective par le biais d'un sympo-
sium. Le symposium de 'ACIO/CANO
et de la SCC a ainsi traité ces objectifs
communs en partageant les conclu-
sions du rapport de la SCC sur équité
en santé (2023a) et en tenant un panel
de discussion. Celui-ci réunissait des
infirmiéres en oncologie qui ont fait
part de leurs expériences sur la facon
dont elles ont intégré le travail de jus-
tice sociale dans leur pratique pour
promouvoir Iéquité en santé. Dans le
présent document, vous trouverez un
résumé de la présentation de la SCC,
quatre témoignages de membres du
panel de '"ACIO/CANO et une breve
discussion sur les répercussions de
cette démarche sur la pratique des
soins infirmiers en oncologie.
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PROMOUVOIR LEQUITE
EN SANTE GRACE A
LINFORMATION SUR

LE CANCER ET AUX
SERVICES DE SOUTIEN ~
ELIZABETH HOLMES ET
APIRAMY JEYAPALAN

La Société canadienne du cancer
(SCC) est la plus grande organisation
caritative nationale de lutte contre le
cancer au Canada. En plus de finan-
cer la recherche sur le cancer et de
militer pour des politiques publiques
saines, elle offre des programmes d’in-
formation et de soutien aux personnes
atteintes de cancer tout au long de la
maladie. En 2019, la SCC a lancé un
projet sur les communautés mal des-
servies afin d’identifier les populations
confrontées a des obstacles individuels,
communautaires et systémiques a l'ac-
cés a linformation, au soutien et aux
services pratiques liés au cancer. Le rap-
port complet des résultats du projet pré-
senté au symposium a été publié sur le
site Web de la SCC le 31 octobre 2023 et
peut étre consulté a I'adresse cancer.ca/
fr/about-us/our-health-equity-work. Le
site de la SCC compte une nouvelle sec-
tion intitulée « Notre travail en matiere
déquité en santé », ol se trouvent le
nouveau rapport de la SCC sur I'équité
en santé (2023a), un plan de travail sur
les communautés mal desservies et

Figure 1

Principes directeurs de la mission de la Société canadienne du cancer

Littératie en santé @ -

Iéquité en santé en lien avec le finan-
cement de la recherche de la SCC, des
données sur le cancer, des renseigne-
ments sur la défense des intéréts et la
fagon dont les programmes de la SCC
sont adaptés pour les communautés
mal desservies. Le présent document
donne un apercu de la présentation
au symposium, y compris l'objectif du
projet sur les communautés mal des-
servies, les données recueillies pour le
rapport, les recommandations et le plan
de la SCC pour entamer le travail sur
l’équité en santé.

Le projet de la SCC sur les popula-
tions mal desservies (2023a) avait pour
objectif de comprendre les lacunes,
les obstacles et les défis auxquels
sont confrontés les communautés ou
groupes sélectionnés, et de dégager
des possibilités et des tactiques qui
permettent 3 toutes les personnes au
Canada d’avoir acces 2 de I'information,
a du soutien et a des services pratiques
en lien avec le cancer, lorsquelles en
ont le plus besoin. Conformément aux
valeurs organisationnelles de la SCC
(2023b) — courage, unité, bienveillance
et rigueur — sept principes directeurs
ont été intégrés a ce travail et guident
désormais la mission de l'organisme
(voir la figure 1).

Dans le contexte des services de
santé, la SCC a défini une communauté
mal desservie comme une population

e

i

qui recoit des services inadéquats et est
systématiquement désavantagée pour
des raisons incluant (mais sans s’y limi-
ter) la race, I'age, la langue, la région
géographique, lidentité de genre,
l'orientation sexuelle et le statut socioé-
conomique (adapté d’Arya et Piggott,
2018). Le terme « communauté mal des-
servie » est utilisé intentionnellement
par la SCC pour refléter la responsabi-
lité qui incombe au systéme de santé
et aux fournisseurs de services de sou-
tien de fournir aux communautés qui
subissent des inégalités en santé de l'in-
formation sur le cancer et des services
de soutien. Ce terme met l'accent sur
le fait que ce sont les systémes environ-
nants qui doivent changer plut6t que la
communauté ou ses membres.

Pour son projet initial sur les com-
munautés mal desservies, la SCC a
étudié comment mieux répondre aux
besoins de ces communautés ou popu-
lations par ses propres services d'in-
formation et de soutien. Lexercice a
permis d’identifier 10 communautés
mal desservies parmi plus de 25 sous-
groupes cités dans la littérature : 1) les
communautés 2ELGBTQI+; 2) les ado-
lescents et les jeunes adultes atteints de
cancer; 3) les personnes atteintes d'un
cancer avancé; 4) les communautés qui
ne parlent ni l'anglais ni le francais;
5) les communautés autochtones; 6) les
nouveaux arrivants au Canada; 7) les

Axés sur la personne

—— @ Principes o -
‘ directeurs ’

Fondés sur des données probantes

\@/

Efficaces
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personnes agées; 8) les communautés
racialisées; 9) les personnes atteintes
de cancers rares; et 10) les communau-
tés rurales et éloignées. Les communau-
tés qui figurent dans le rapport ont été
ciblées en collaboration avec la SCC et
le Partenariat canadien contre le can-
cer dans le cadre du projet, en exami-
nant certaines communautés qui ont de
la difficulté a obtenir des informations
et du soutien en lien avec le cancer. La
SCC reconnait que ces communautés
ne sont pas les seules a étre mal desser-
vies par la SCC ou le systeme de santé.
Dans un premier temps, elle a amorcé
sa démarche avec ces groupes sur des
projets précis et prévoit inclure d’autres
communautés mal desservies, a mesure
que les travaux évoluent.

Données recueillies. Appliquer une
optique intersectionnelle était d'une
importance cruciale pour le travail
auprés des communautés désignées.
L'intersectionnalité, un concept mis de
l'avant par Kimberlé Crenshaw, recon-
nait que les expériences des personnes
sont faconnées par une combinaison
d’identités sociales (sexe, race, Aage,
etc.) qui se recoupent avec les détermi-
nants sociaux de la santé (Knowledge
Translation Program, 2017). Ces expé-
riences interagissent avec des systémes
et des structures de pouvoir, comme
le sexisme et le racisme, qui désavan-
tagent collectivement certains groupes.
En comprenant comment les diffé-
rentes formes d'inégalité s’entrecroisent
et s'influencent mutuellement, les four-
nisseurs d’information et de soutien
peuvent mieux répondre aux besoins
des communautés mal desservies.

Dans le cadre de ce projet et du rap-
port sur les communautés mal des-
servies (CCS/SCC, 2023a), la SCC ne
s'est pas entretenue directement avec
les communautés mal desservies, et
cela était intentionnel. Lobjectif prin-
cipal était de comprendre les pro-
blémes en se basant sur les données
probantes et en consultant les organi-
sations qui desservent ces communau-
tés. Les prochaines étapes de travail de
la SCC consistent a établir un dialogue
direct avec les communautés mal des-
servies pour intégrer le précieux vécu
de ces personnes. Les données ont été
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recueillies a partir d’analyses docu-
mentaires, d‘étude de documents et
deentretiens avec les parties prenantes.
Le personnel de la SCC a tenu plus
de 30 entretiens avec des informa-
teurs clés, des groupes consultatifs de
patients et des organisations au ser-
vice des communautés mal desservies,
ainsi qu’avec des organismes de lutte
contre le cancer, tant a ’échelle natio-
nale qu’internationale.

Recommandations. Pour chacune des
dix communautés, nous avons relevé
des lacunes, des obstacles et des diffi-
cultés spécifiques, mais aussi des pos-
sibilités et des tactiques pour améliorer
les services de soutien et d’'information
sur le cancer. Les besoins en informa-
tion, les besoins psychosociaux, les dif-
ficultés financiéres et les problemes
de transport figurent parmi les obs-
tacles et les difficultés observés. Cing
actions ont été mises en ceuvre puis
recommandées aux organisations qui
fournissent des services de soutien et
d’information sur le cancer, afin de
s’assurer que les membres de ces com-
munautés recgoivent l'information, le
soutien et les ressources dont ils ont
besoin.

« La premiére action recommandée est
dorganiser une formation dédiée au
personnel de ces organisations afin
de s’assurer que le personnel com-
prend les lacunes et les obstacles aux-
quels les groupes mal desservis sont
confrontés et sache comment inte-
ragir avec eux. Il est important que
la formation s’ajoute a l'intégration
des nouveaux employés et que des
séances de perfectionnement soient
offertes quand nous disposons de
nouvelles informations.

« La deuxiéme action recommandée
consiste a évaluer la capacité interne
a mobiliser les communautés de
maniére constructive. A ce stade, il
est essentiel dévaluer 1'état de prépa-
ration de l'organisation, de s’assurer
quil y a suffisamment de ressources
pour les initiatives, que le personnel
est en mesure dentreprendre cette
tiche, et qu'il existe un plan de viabi-
lité a long terme pour poursuivre le
travail.

- La troisiéme action recommandée est

de se préparer 2 mobiliser les com-
munautés de facon constructive. Le
personnel chargé de cette tiche doit
étre formé aux besoins et aux sensi-
bilités de la communauté, aux com-
pétences culturelles et aux meilleures
pratiques en matiere d’inclusion
avant d'entamer la mobilisation.

« La quatrieme action recommandée
est de mobiliser les communautés
et de concevoir avec elles un projet
commun pour valider les besoins, les
possibilités et les tactiques. Pour ce
faire la participation active des com-
munautés dés le début du projet sera
essentielle pour fixer des priorités et
trouver des solutions en fonction des
besoins quelles auront exprimés.

« Enfin, la derniére action recom-
mandée consiste a co-créer un cadre
d’évaluation pour surveiller linci-
dence de I'information et du soutien
fournis. A ce stade, des normes et
des attentes claires doivent étre défi-
nies ensemble pour mesurer le ren-
dement et 'amélioration.

Pour la SCC, ce rapport marque un
tournant dans le travail de l'organisa-
tion qui a débuté il y a cinq ans, lors-
quelle s’est engagée a identifier les
communautés mal desservies par le
systeme de soins de santé et par elle-
méme, et 3 comprendre les lacunes et
les défis liés a l'offre d'information et
de soutien pertinents a ces communau-
tés. Le rapport traite de « ce que nous
savons » et « ce qu’il faut faire ».

Aller de lavant. Bien que la SCC ait
encore du travail a faire en matiére d’ap-
prentissage et d’amélioration des pra-
tiques, bon nombre de ses programmes
actuels proposent des éléments adap-
tés aux communautés mal desservies
(comme la formation du personnel ou
les services d’interprétation) ou des pro-
grammes cong¢us conjointement avec
ces communautés. Au cours des cinq
prochaines années (2022-2028), la SCC
renouvellera ses efforts pour réduire les
inégalités qui touchent les communau-
tés mal desservies dans le continuum
de la lutte contre le cancer. Cela se fera
en réduisant les obstacles, en amélio-
rant l'accés, en soutenant les commu-
nautés par le biais doffres de la SCC
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et en plaidant pour des changements
systémiques dans le systéme de santé.
Pour ce faire, il est nécessaire de mettre
sur pied des partenariats avec les com-
munautés mal desservies et les orga-
nisations qui travaillent avec elles, afin
de comprendre les besoins non satis-
faits au sein des communautés et d’éla-
borer des solutions en collaborant avec
elles. Cette vision guidera l'ensemble
de nos travaux, de nos équipes et de nos
programmes.

En résumé, les personnes atteintes
de cancer sont confrontées 3 de nom-
breux défis durant leur parcours avec
la maladie, puisquelles ont de nom-
breux besoins (physiques, émotionnels,
sociaux,  psychologiques, informa-
tionnels, spirituels, pratiques, etc.).
Nombre de ces besoins sont complexes
et peuvent étre accentués par des désa-
vantages systémiques. Les données
recueillies dans le cadre de ce projet de
la SCC guideront les efforts de mobili-
sation et les stratégies visant a aider les
communautés mal desservies en leur
fournissant de I'information et un sou-
tien pratique et par les pairs, de facon
judicieuse et éclairée par des données
probantes. La SCC encourage d’autres
organisations a mettre en place des ini-
tiatives sur mesure avec les commu-
nautés mal desservies, en s’appuyant
sur le point de vue des personnes
atteintes d’'un cancer appartenant 2 ces
communautés. Elle reconnait quil lui
incombe de fournir de l'information
sur le cancer, du soutien et des services
pratiques a ces communautés, de plai-
der en faveur d’une politique publique
saine et de financer la recherche visant
A promouvoir I'’équité en santé.

Apres un diagnostic de cancer, tout
le monde a besoin — et mérite — de rece-
voir de l'information et du soutien,
mais tous n‘auront pas cette chance,
et le tout sera rarement offert au bon
endroit, au bon moment et de la bonne
maniére pour étre le plus efficaces. Les
personnes qui renseignent et offrent du
soutien peuvent changer leur facon de
travailler, a petite et a grande échelle,
pour s’assurer que toutes les personnes
atteintes d'un cancer au Canada aient
accés a de l'information et un soutien
de haute qualité. La SCC a a coeur de

soutenir les communautés mal desser-
vies qui sont touchées par le cancer.

MOBILISATION
COMMUNAUTAIRE
ET PARTENARIATS ~
JOANNE CRAWFORD

En tant quinfirmiére en oncologie
témoin des disparités dans une clinique
de cancérologie ambulatoire, le fait de
passer A un travail en amont dans la
communauté et la santé publique m’a
ouvert les yeux. Travailler avec des com-
munautés victimes d'inégalités m'a per-
mis de me faire une idée plus précise
du contexte dans lequel elles vivent et
de faire ressortir les lacunes en matiére
d’'information, d’accés et de mise en
ceuvre des recommandations sur la
prévention ou les soins de santé. Nous
savons qu’il existe des programmes
de dépistage pour la population, mais
étant donné qu'ils sont adaptés au grand
public, les personnes qui maitrisent
mal l'anglais, ont un faible niveau de
connaissances en santé et qui sont carac-
térisés par d’autres déterminants socio-
culturels (ex. faible revenu) et structurels
(ex. racisme), n'ont pas le méme acceés
a linformation et aux services. Pour
mettre en ceuvre des stratégies de santé
publique, nous devons également nous
concentrer sur les groupes a haut risque.
Dans le domaine de la santé publique,
de nombreuses initiatives lancées au
sein de notre équipe chargée de la pré-
vention des maladies chroniques et de la
détection précoce du cancer ont contri-
bué a promouvoir 1’équité en santé. Mon
travail en santé publique au sein de la
communauté visait 3 promouvoir I'acceés
ala santé, a I'information sur le cancer, a
la détection précoce du cancer et aux ser-
vices de dépistage.

Lengagement communautaire sert
de base pour en savoir plus sur les
forces, les atouts et les besoins d'une
population victime d’inégalités sociales
et en santé, pour travailler sur les déter-
minants sociaux de la santé et promou-
voir ’équité en santé. Notre équipe s'est
donc efforcée de nouer des relations
de collaboration avec des populations
prioritaires telles que les immigrants,
les personnes a faible revenu et les
Autochtones. Nous avons travaillé avec
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des communautés dans lesquelles il y
avait d'importantes disparités dans l'ac-
cés aux connaissances sur les compor-
tements sains, la réduction des risques,
le dépistage et les diagnostics en temps
opportun.

Lune des initiatives importantes
sur laquelle nous avons travaillé et qui
recourait a l'engagement communau-
taire, aux partenariats et a l'établisse-
ment de relations visait a remédier
au faible taux de dépistage du can-
cer du col de l'utérus et du cancer du
sein chez les immigrantes et les réfu-
giées de Hamilton, en Ontario. Notre
équipe a travaillé avec des membres
de quatre communautés d'immigrants
et a co-créé des stratégies qui, selon
les communautés, répondraient le
mieux a leurs besoins d'information
sur la santé et le dépistage. En collabo-
ration avec des membres des commu-
nautés immigrantes arabe, chinoise,
sud-asiatique et vietnamienne, nous
avons cong¢u un projet de séances d'in-
formation sur la santé des femmes. Les
séances devaient étre culturellement
adaptées a chaque communauté. Par
conséquent, nous avons intégré aux
séances de l'information sur les tests
Pap, sur la connaissance des seins, sur
les examens cliniques des seins et sur la
mammographie, car les femmes étaient
moins enclines 2 participer si nous uti-
lisions le terme « cancer » dans nos
stratégies de sensibilisation. Dans le
cadre de cette initiative, nous avons fait
appel a des pairs éducatrices en santé.
Il s’agissait de femmes issues des com-
munautés respectives, multilingues
et familieres avec le contexte sociocul-
turel de ces communautés. Ces pairs
éducatrices ont servi de pont pour la
communauté; elles ont facilité la com-
munication, le soutien linguistique et
culturel, coordonné et accompagné les
femmes au dépistage, en plus de les
aider, indirectement, a apprendre le
fonctionnement du systéme d’autobus
ou a sorienter vers d’autres services
sociaux et de santé. En tant quinfir-
miéres, nous avons encadré les pairs et
les avons conseillés sur la coordination
des services de suivi des résultats anor-
maux des tests Pap ou de mammogra-
phies, souvent en aidant les femmes a
se rendre a ces rendez-vous. Les divers
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partenariats que nous avons créés sont

des éléments clés de linitiative. Par

exemple, nous avons créé des partena-
riats avec :

« Une infirmiére clinicienne spéciali-
sée travaillant dans un établissement
ambulatoire qui effectue l'examen
clinique des seins et les tests Pap,
et dirige les femmes vers la salle de
mammographie dans le méme éta-
blissement (si admissible).

« Des bénévoles du club Zonta, qui
ont mis a disposition une camion-
nette pour transporter des groupes de
femmes issues d'un groupe culturel
vers le centre de dépistage par mam-
mographie ou vers le centre de soins
ambulatoires pour les deux procé-
dures de dépistage.

« Des sites du Programme de dépis-
tage du cancer du sein de I'Ontario :
Grace a ce partenariat, nous avons pu
sensibiliser les infirmieres chargées
des examens et mieux leur faire com-
prendre les croyances, les attitudes
et les besoins socioculturels de ces
divers groupes de femmes.

Le projet sest finalement trans-
formé en programme financé par la
santé publique et les pairs éducatrices
sont devenues des professionnelles de
la santé publique. Une évaluation for-
melle a démontré une amélioration
des connaissances sur la santé et un
plus grand recours au dépistage chez
les immigrantes de notre communauté
(Crawford et al., 2015). A ce jour, les
pairs éducatrices en santé continuent
détre encadrées par des infirmieéres
pour promouvoir la prévention des
maladies chroniques.

Cette initiative en a inspiré d’autres,
qui ont utilisé les mémes stratégies de
mobilisation communautaire et déta-
blissement de relations pour promou-
voir Iéquité. L'un des projets visant a
promouvoir la prévention primaire et
secondaire consistait a travailler avec
l'ensemble de la région du centre-ouest
de I'Ontario pour faire connaitre le
dépistage du cancer du sein, du cancer
du col de I'utérus et du cancer colorectal
auprés des principales communautés
a faible revenu. Un autre projet portait
sur un partenariat avec des communau-
tés d'immigrants sud-asiatiques afin de
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mieux comprendre leurs connaissances
et leur compréhension du dépistage du
cancer colorectal. Enfin, je suis en train
de travailler sur une subvention pour le
développement de partenariats dans la
région de Niagara, en vue de mobiliser
les connaissances des nouveaux arri-
vants au Canada sur le plan de la litté-
ratie en santé et d’autres déterminants
sociaux qui se recoupent, et de faire pro-
gresser l'équité dans une optique de jus-
tice sociale.

CHANGEMENTS AU
NIVEAU DU SYSTEME ET
MOBILISATION ~ JAGBIR
KAUR

En tant que membre d’'une équipe
de chercheurs en santé intégrée de BC
Cancer axée sur la promotion de I'équité
en santé dans le secteur des soins
contre le cancer, force est de recon-
naitre que les stratégies visant a amélio-
rer l'équité doivent tenir compte a la fois
des facteurs individuels et des facteurs
systémiques. Tout changement signifi-
catif nécessite une approche compléte
qui renforce a tous les niveaux la capa-
cité doffrir des soins axés sur l'équité.
Ces idées sont issues d'un projet codi-
rigé par les docteurs Leah Lambert,
Michael McKenzie et Sally Thorne, ainsi
que par une équipe interdisciplinaire
de professionnels de la santé, de cher-
cheurs et de dirigeants du systéme. Le
travail visait a cerner les domaines prio-
ritaires pour promouvoir l'équité dans
les soins en cancérologie. Des séances
de mobilisation avec des dirigeants
politiques ainsi que des professionnels
en santé et services sociaux commu-
nautaires ont facilité le dialogue et la
définition collective des priorités. Les
discussions ont permis de dégager cinq
domaines d’action prioritaires, dont plu-
sieurs portent sur les changements sys-
témiques nécessaires pour progresser
durablement vers des soins plus équi-
tables en cancérologie. Les paragraphes
suivants présentent les priorités de
BC Cancer.

« Il est essentiel que les dirigeants
sengagent dans cette démarche et y
adhérent pour mener a bien le travail.
Comme l'a fait remarquer un parti-
cipant, la promotion de I’équité exige

souvent une vision audacieuse et l'éta-
blissement d'un « seuil de risque »
pour susciter les changements néces-
saires dans tout le systeme. Notre
expérience a montré que les diri-
geants ont été amenés a s'impliquer
davantage, a chaque étape du travail,
en alignant les initiatives sur les prio-
rités clés de 'organisation.

« la deuxieme priorité souligne l'im-
portance de mobiliser les connais-
sances et de former le personnel pour
le sensibiliser et améliorer sa compré-
hension des inégalités sur le plan de
la santé et des soins de santé, y com-
pris les facteurs sous-jacents qui y
contribuent.

« La troisiéme priorité consiste a recon-
naitre l'impact des déterminants
sociaux et structurels de la santé. Des
documents fondamentaux, tels que le
rapport de la Société canadienne du
cancer (2023a) sur les communautés
mal desservies, mettent en évidence
la maniere dont ces déterminants
influencent profondément les expé-
riences et les résultats en matiere de
lutte contre le cancer. En reconnais-
sant les causes profondes des iné-
galités, nous pouvons passer des
facteurs individuels aux forces struc-
turelles plus grandes qui entrent en
jeu. Pour nous attaquer efficacement
a ces déterminants sociaux et struc-
turels, nous devons établir de nou-
velles collaborations intersectorielles
dans lensemble du continuum de
soins du cancer. Ces partenariats sont
essentiels pour s’attaquer a la nature
complexe et intersectionnelle des iné-
galités dans le domaine de la santé.

« Enfin, la cinquiéme priorité est cen-
trée sur lélaboration de mesures
et d’indicateurs de données tenant
compte de I’équité afin de mieux com-
prendre les lacunes et les inégalités
au niveau du systéme. Pour appré-
cier les progrés accomplis, il faudra
élaborer ou définir des indicateurs
d’équité pour suivre les améliorations
et mettre en évidence les domaines
dans lesquels des mesures supplé-
mentaires s'imposent.

Sur le plan collectif, ces priori-
tés illustrent les axes essentiels de
changement et de mobilisation du
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systtme pouvant soutenir chaque cli-
nicien et supprimer les obstacles sys-
témiques a la progression de léquité.
Elles ont joué un réle essentiel dans
les efforts déployés par notre équipe
pour rendre plus équitables les soins
aux personnes atteintes de cancer en
Colombie-Britannique. Pour en savoir
plus sur cette initiative, cliquez sur le
lien suivant vers I'infographie : https://
www.bccrc.ca/dept/nahr/dept/nahr/
dept/nahr/dept/nahr/sites/nahr/files/
Infographic_Equity-Oriented_Cancer_
Care_FINAL_0.pdf

FAIRE PLACE A EQUITE
DANS LA PRATIQUE
CLINIQUE ~ GABRIELLA
WONG KEN

Au cours de ma carriére d’infirmiére
en oncologie en milieu hospitalier et
ambulatoire, j’ai constaté les difficultés
que certains patients doivent surmon-
ter pour recevoir des soins oncologiques
équitables, et la facon dont les interac-
tions entre l'infirmiére et le patient
peuvent accentuer ou corriger ces inéga-
lités. Bien que les infirmieres en onco-
logie soient tenues de fournir des soins
équitables et de prendre en compte la
justice sociale, cette dimension de leur
travail est souvent limitée, car on leur
apprend a se concentrer sur les préoccu-
pations particulieres des patients au lieu
de considérer les impacts systémiques
plus larges (Truant, 2017; Horrill, 2022).
Dans le cadre de mes fonctions, je me
suis rendue compte qu’il peut étre dif-
ficile de gérer les attentes fixées par les
décideurs et les demandes de soins des
patients, tout en répondant aux besoins
uniques de ces derniers, qui dépassent
les exigences directes du traitement.
Mais par des interventions modestes,
par lorganisation communautaire et
la défense des intéréts, je suis arrivée a
mieux répondre aux besoins des popula-
tions de patients que je soigne.

Mon principal environnement de tra-
vail est la clinique ambulatoire du Peter
Lougheed Centre de Calgary, qui des-
sert une importante population de nou-
veaux arrivants, ainsi que des personnes
a faible revenu, dont certaines vivent
dans des logements de transition ou
subventionnés. Notre équipe clinique

répond souvent aux préoccupations
des patients au-dela des besoins précis
de traitement, en partie a cause de nos
populations de patients. En comprenant
I'impact des déterminants sociaux de
la santé et en apprenant a connaitre les
différents facteurs capables d’influen-
cer la santé du patient, nous pouvons
mieux soutenir et soigner ce dernier de
maniere globale (Nolan et al., 2021). 11
se peut, par exemple, que nos patients
utilisent le systéme de santé pour la pre-
miére fois, qu'ils soient confrontés a des
barrieres linguistiques, a des différences
culturelles qui influencent leur vision
de la santé, A des probléemes de santé
mentale gérés ou non, ou quils aient
de la difficulté a utiliser les transports,
a se loger et a se nourrir. En reconnais-
sant que ces facteurs influent sur les
soins prodigués aux patients et en éva-
luant a quel niveau ces derniers peuvent
avoir besoin d'un plus grand soutien,
mon équipe a pu fournir des soins plus
équitables.

Les contraintes d’horaire sont cou-
rantes dans notre clinique, et les ren-
dez-vous manqués ou décalés en raison
de retard peuvent avoir des répercus-
sions importantes pour les patients.
Au lieu de supposer que ces derniers
ne respectent pas I’horaire de leur ren-
dez-vous, nous examinons d’autres fac-
teurs tels que le transport et tentons de
répondre A ce besoin en proposant des
billets de bus, des bons de taxi ou en fai-
sant une demande de transport externe
auprés de fournisseurs publics ou pri-
vés. Je collabore souvent avec les clini-
ciens, les éducateurs et la direction, qui
sont également conscients de I'impor-
tance d’apporter un soutien supplémen-
taire aux patients. En fin de compte,
des changements dans les politiques
et des actions systémiques plus larges
sont nécessaires pour lutter contre les
inégalités dans le domaine de la santé,
mais chaque action menée par un seul
fournisseur a le potentiel de porter fruit
(Truant, 2017; Mayden 2021). La mise
en place d’interventions modestes peut
également s’avérer utile. Par exemple,
le fait d'offrir des collations et des repas
a des patients en situation d’'insécurité
alimentaire qui suivent un traitement
dans notre clinique a amélioré l'obser-
vance des rendez-vous et la relation de
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confiance entre les infirmieres et les
patients. Méme s’il nous est impos-
sible d’aplanir toutes les difficultés pour
nos patients, le fait de reconnaitre leur
importance et d’intervenir 1a ol nous
le pouvons sest avéré précieux pour
nombre dentre eux. Nous pouvons, par
exemple, informer nos patients sur les
services disponibles au sein de la com-
munauté pour les aider 2 satisfaire leurs
besoins de base, en les dirigeant, par
exemple, vers des banques alimentaires,
du soutien par les pairs, des refuges, le
service social ou le programme de traite-
ment de la dépendance et de santé com-
munautaire de I'hopital, les services de
transport financés par I'Etat ou les orga-
nismes a but non lucratif.

Participer aux efforts communau-
taires en faisant du bénévolat et en orga-
nisant des activités m’a aussi permis
d’aider les patients désavantagés par les
déterminants sociaux de la santé. En
interagissant réguliérement en dehors
du cadre clinique avec des personnes
qui représentent les populations que je
soigne, j’ai appris a mieux connaitre les
ressources existantes et j’ai réalisé I'im-
pact du soutien communautaire sur
l’état de santé. J’ai consacré beaucoup de
temps hors de mon travail a la co-créa-
tion d’initiatives novatrices visant a €éli-
miner les obstacles. Par exemple, ont
pu étre mis en place : 1) un réfrigéra-
teur communautaire qui offre un acces
24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 a de la
nourriture gratuite placé a l'extérieur
d'un centre communautaire dans le
sud-ouest de Calgary; 2) un magasin
a but non lucratif « payez ce que vous
voulez », qui fournit des vétements et
des articles d’hygiéne aux personnes,
quelle que soit leur capacité a payer;
3) une clinique de santé communau-
taire qui offre des traitements adjuvants
et des services déducation a la santé
a colit modeste; et 4) une exploitation
agricole dans la communauté qui sensi-
bilise les personnes aux aliments locaux
et aux bienfaits mentaux et physiques
du jardinage. Grice a ces initiatives,
jai pris conscience de lintersection
des déterminants sociaux de la santé,
comme lincidence de lalimentation,
de I’éducation et du revenu, sur le bien-
étre général des patients. En outre, jai
approfondi mes connaissances sur les
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conséquences systémiques des inégali-
tés de méme que sur les organisations
et les ressources communautaires qui
peuvent aider les patients qui ont besoin
de plus de soutien.

En tant quinfirmiere, je me dois de
défendre les intéréts des patients, de
la profession et du systeme de santé.
Bien que les infirmieres se considerent
souvent comme des défenseuses des
patients dans leur role individuel de
professionnelles de la santé, elles ne
percoivent peut-étre pas l'importance
de la défense des intéréts en dehors
du cadre clinique (Horrill et al., 2021).
Elles devraient pourtant s’attaquer a la
source principale des inégalités en fai-
sant preuve de leadership, en modifiant
les politiques et en prenant des actions
individuelles (Truant, 2017). Les infir-
mieres sont intrinséquement liées aux
décisions politiques : elles exercent une
profession syndiquée et financée par
I'Etat et donc, les changements systé-
miques ont une incidence sur leurs inte-
ractions quotidiennes avec les patients.
Le fait de participer a des initiatives de
mobilisation communautaire m’a rap-
pelé I'importance de l'engagement poli-
tique et de I'éducation a la politique, car
cest le seul moyen de créer un systeme
de soins de santé véritablement équi-
table. Bien que les interventions ponc-
tuelles aupres des patients, le bénévolat
et les actions communautaires susmen-
tionnées puissent immédiatement amé-
liorer les résultats pour les patients, clest
en défendant les intéréts a plus grande
échelle que nous pourrons garantir une
intégration complete de I’équité dans la
pratique clinique.

ACCROITRE LES
CONNAISSANCES, LA
SENSIBILISATION ET
LES COMPETENCES
DANS LA PRATIQUE
DE UONCOLOGIE ~
ALLISON WIENS

Dans mon role actuel d’infirmiére
de liaison et d'éducation dans le cadre
du programme déquité en santé
pour les populations mal desservies a
Action Cancer Manitoba, jai pu four-
nir un soutien direct aux patients, aux
familles et aux communautés victimes
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d'iniquité dacces aux traitements
contre le cancer dans tout le continuum
du cancer. Ce lien direct avec les per-
sonnes et les communautés touchées
par le cancer m’a permis de mieux com-
prendre les inégalités systémiques et
les méthodes qui permettent d’y remé-
dier par la pratique infirmiere, 'éduca-
tion et les initiatives de changement.
Cela se fait en établissant des relations
avec les personnes et leurs communau-
tés (réseaux personnels de soutien et
communauté élargie) pour comprendre
qui elles sont, ce qui est important pour
elles, et comment le systeme leur fait
défaut. Une telle compréhension per-
met délaborer des plans de soins axés
sur les besoins de la personne et de la
communauté, en tenant compte des
lacunes,des obstacles, et des moyens d’y
remédier.

De concert avec les responsables du
programme pour les populations mal
desservies, nous avons développé une
formation sur les inégalités en santé et
les mesures a prendre pour atteindre
léquité dans ce domaine. Nous nous
sommes concentrés sur lune des
recommandations du rapport de la SCC
sur Iéquité en santé (2023a) dans les
communautés mal desservies, et avons
offert cette formation au personnel. La
formation comprenait la création d'une
semaine de l’équité en santé, permet-
tant un apprentissage par des personnes
ayant vécu l'expérience, des experts en
contenu et des intervenants en cancéro-
logie au Manitoba, et visait 2 mieux faire
connaitre 'équité en santé et a accroitre
les connaissances et les compétences
nécessaires a cet égard. Chaque année
nous constatons une hausse de la par-
ticipation, ainsi qu'une meilleure com-
préhension des inégalités en santé et
des actions favorisant I'équité dans les
soins de santé.

Pour promouvoir 'équité en santé
par un changement de systéme, les
responsables du programme pour les
populations mal desservies ont piloté
des initiatives ayant pour but : 1) de
créer des ressources d’apprentissage et
de sensibilisation en collaboration avec
les personnes et les communautés vic-
times d’iniquité; 2) d’améliorer l'acces a
I'information sur le cancer; et 3) de s’ef-
forcer de créer de nouvelles ressources

et de nouveaux services de soutien
significatifs. Les cinq recommanda-
tions du rapport de la SCC sur 1équité
en santé (2023a), en termes dorganisa-
tions, d’'information et de services de
soutien, englobent la mobilisation per-
tinente et la cocréation. Un exemple de
mobilisation ayant mené a une initiative
communautaire est le développement
conjoint des Profils de communautés
autochtones. Le site web en question est
un outil destiné a offrir aux fournisseurs
de soins des renseignements impor-
tants sur les communautés autoch-
tones, 12 ou il existe des disparités
connues en matiére d’accés aux soins,
plus particulierement au Manitoba, et
ou I'éloignement et I'isolement peuvent
avoir une incidence sur les populations
autochtones tout au long du continuum
du cancer. Ces renseignements clés sont
fournis dans le but de soutenir I'élabora-
tion de plans de soins. Ils sont le fruit
de partenariats établis avec des organi-
sations autochtones et des personnes
ayant vécu l'expérience du cancer.

Comme l'ont mentionné de nom-
breux panélistes, le dévouement d'une
organisation et son engagement signifi-
catif aupres des personnes et des com-
munautés mal desservies, ainsi que la
collaboration, qui se manifeste par la
création et la mise en ceuvre conjointes,
sont essentiels a la promotion de
I'équité en santé. La pratique infirmiére
en oncologie occupe une place unique
dans les soins aux personnes atteintes
de cancer. Les infirmiéres en oncolo-
gie peuvent remplir plusieurs fonc-
tions dans le systéme. La défense des
intéréts étant au coeur de leur pratique,
chaque infirmiére peut jouer un rodle
dans la promotion de 1'équité en santé.
Une telle défense des intéréts peut ser-
vir doutil aux infirmiéres, comme cela a
été le cas pour moi, pour donner de la
place et une voix aux personnes vivant
des inégalités dans les soins directs aux
patients en élaborant des plans de soins
centrés sur la personne, en créant et en
mettant en ceuvre des initiatives d’édu-
cation et de sensibilisation fondées sur
I'équité en santé et la justice sociale, et
en élaborant et en modifiant le systéme
en collaboration avec les personnes
vivant ces inégalités.
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CONCLUSION

Le symposium de 'ACIO/CANO et
de la SCC a été l'occasion de présen-
ter une nouvelle ressource précieuse
que les infirmieéres en oncologie tra-
vaillant dans le continuum de la lutte
contre le cancer peuvent utiliser dans
la pratique, la recherche et "éducation.
Le rapport de la SCC sur l'équité en
santé (2023) a fourni des recomman-
dations et des tactiques clés pour pro-
mouvoir 1'équité en santé dans les dix
communautés reconnues comme étant
mal desservies au niveau des soins de
santé. Surtout, il faut reconnaitre que
certaines personnes ont des besoins
uniques en matiere de connaissances
sur le cancer, de diagnostic, d’dge ou
d’étape de vie, de langue parlée ou de
lieu de résidence. De nombreuses com-
munautés se heurtent & un racisme
systémique, a la marginalisation, a
la discrimination et a la stigmatisa-
tion, ce qui affecte leur santé globale.
Tout ne repose pas seulement sur le
diagnostic et l'expérience du cancer.
Pour bien saisir les inégalités dans
les soins de santé, les infirmieres en
oncologie doivent comprendre que
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BRIEF COMMUNICATION
Falls, fear of falling, and lower body strength in a
cohort of community-dwelling older adults with

cancer

by Schroder Sattar, Kristen R. Haase, A. C. Sirois, M. L. McNeely, C. Kenis, and K. Milisen

BACKGROUND

F alls are a major public health issue
among older adults (Public Health
Agency of Canada, 2014). A fall is an
unexpected event in which an individ-
ual comes to rest on the ground, floor,
or lower level (Montero-Odasso et al.,
2022). Falls are attributed as the lead-
ing cause of hip fractures, functional
decline, and nursing home placement
(Public Health Agency of Canada, 2014),
and a leading cause of injury-related
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death among older adults (Kakara et al.,
2023). Among older adults with can-
cer, falls are common (Gomaa et al,
2023; Kenis et al., 2022) and can affect
cancer treatment regimen (Sattar et al,,
2019). While evidence from the gen-
eral geriatric setting has demonstrated
the links between fear of falling (FOF),
lower body muscle strength, and risk
of falls in older adults (Asai et al., 2022;
Forte et al., 2021; Garbin & Fisher, 2023;
Tomita et al., 2018), research specific to
falls and fall risks in the geriatric oncol-
ogy setting is limited (Kenis et al., 2022),
despite the aging of the population
and increasing number of older adults
with cancer. The objectives of this brief
report are to explore the associations
among history of falls, FOF, and lower
body strength at baseline in a cohort of
community-dwelling older adults with
cancer.

METHODS

This is a secondary analysis of data
from an intervention study investigat-
ing the feasibility, acceptability, and
preliminary efficacy of a virtually deliv-
ered exercise training program in older
adults with cancer. The results of the
intervention study have been published
elsewhere (Sattar et al., 2021). Briefly,
the intervention study sample included
26 older adults with cancer who partici-
pated in an eight-week exercise program
entailing three-times weekly resistance
and balance training of one-hour ses-
sions. Data on outcome measures were
collected at baseline and again at end of
intervention, and included fall history,
FOF, and lower body strength. Falls
were assessed using the question: Have
you had any falls in the past six months?
The World Health Organization (WHO)
definition for falls was applied. FOF

was assessed using the Fall Efficacy
Scale - International (FES-I). This
16-item instrument was developed to
measure FOF related to easy, as well as
more challenging, physical and social
activities, such as walking on slippery,
uneven, or sloping surfaces; going to a
social event; and going to a place that
has crowds. The level of concern related
to undertaking these activities are
rated on a four-point Likert scale (from
1 = not at all concerned to 4 = very con-
cerned). Scores >23 indicated high con-
cern about falling (Yardley et al., 2005).
Lower body strength was assessed using
the five-times chair stand test, which
measures the time required to complete
five sets of sit-to-stand maneuvers from
a standard chair. Time greater than 10
seconds signifies fall risk (Guralnik
et al., 2000). Poor lower body muscle
strength is associated with increased
risk for falls in older adults (Menant
etal., 2017; Takada et al., 2024).

For the purposes of this secondary
analysis, baseline data on fall history,
FOF, and lower body strength were ana-
lyzed. Descriptive statistics were used
to describe the sample characteristics
and the variables of interests. Kendall’s
tau was used to examine the bivari-
ate correlations among falls, FOF, and
lower body strength.

RESULTS

The sample consisted of 26 older
adults (mean age 70.6, SD 4.6) with
lung, breast, prostate, or colorectal can-
cer. Fifty-four percent of the participants
were female. Seventeen (65%) were
receiving active treatment, of which 15
(88%) were receiving hormone and two
(12%) were receiving chemotherapy.
Five participants (19.2%) reported hav-
ing one fall in the past six months, two
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participants (7.7%) had two falls, and
one (3.8%) participant reported having
more than two falls. The median FOF
score was 18 (IQR 4); 42% (n = 10) had
moderate FOF and 4% (n = 1) had high
FOF. Median time of the chair-stand
test was 9.15 seconds (IQR = 3.05); 23%
(n = 6) scored below the cutoff time
(>=10 second), indicating being at risk
for falls. No statistically significant asso-
ciations were found between falls in
past 6 months and FOF score (p = .69
[t = 0.71]), fall in past 6 months and
chair-stand time (p = .51 [t = 0.11]), or
chair-stand time and FOF score: (p = .12
[t = 0.24]).

DISCUSSION

In this secondary analysis of a cohort
of 26 older adults with cancer taking
part in a virtual exercise intervention,
we did not find any association among
FOF, falls in the past six months, and
lower body strength at baseline. The fall
rate of 19.2% over a six-month period (or
38.4% over 12 months) is comparable to
fall rates in a recent study reported by
Kenis et al. (2022). However, our sam-
ple appears to have a low FOF com-
pared to a previous cohort of 100 older
adults with cancer, who conferred a
higher FOF rate of 55% (Sattar et al.,
2019). Lower body strength measured
by chair stand test was not associated
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