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Evaluation par les parents et les infirmiéres
pivots de l'outil de dépistage de la détresse chez
les proches aidants de patients en oncologie
pédiatrique : étude de faisabilité exploratoire

par Pascal Bernier, Leandra Desjardins, Marie-Claude Charette, Marie-Paule Latour et Kim Lien Ho

RESUME

Contexte : Le dépistage universel de la détresse chez les enfants qui
regoivent un traitement contre le cancer et leurs parents fait partie
des normes de soins, mais elle est contrainte par plusieurs facteurs,
notamment des barriéres administratives. Pourtant, peu d'études
ont sondé le point de vue des personnes concernées au sujet de cette
norme de soins.

Objectifs : La présente étude a pour but dexaminer : 1) Tutilité et
Vappréciation générale de loutil de dépistage de la détresse aupres
des parents et des infirmiéres pivots en oncologie; 2) la perception
des compétences des infirmiéres pivots en oncologie d la suite de
lutilisation de Toutil; 3) lavis sur les ressources professionnelles,
organisationnelles et temporelles disponibles.

Meéthodologie : Dans le cadre de la présente étude de faisabilité lon-
gitudinale et exploratoire, on a interrogé des parents et des infir-
mieéres pivots en oncologie d trois moments différents (une fois avant
le dépistage de la détresse et deux fois aprés), puis les données ont fait
lobjet d'une analyse descriptive (sous forme de calculs de moyennes,
de pourcentages et d’étendues). Les questions a réponses ouvertes sont
venues ajouter de linformation qualitative aux résultats quantitatifs.

Résultats : En tout, 26 personnes ont été recrutées, et 17 ont complété
Venquéte aux trois temps. Les infirmiéres pivots en oncologie consi-
déraient queelles possédaient les connaissances (100 % a T3) et les
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compétences (100 % a T3) pour utiliser loutil, mais ont tout méme
souligné que les travailleurs sociaux pourraient étre les mieux placés
pour le faire, puisque cela s'inscrit dans leur champ dexpertise. Les
infirmiéres ont nommeé certains obstacles organisationnels au dépis-
tage de la détresse, notamment le manque d’espace (100 %), de temps
(50 %) et de ressources professionnelles (50 %). Certains parents ont
quant & eux mentionné la question de la confidentialité, ainsi que le
fardeau qui repose sur les infirmiéres pivots en oncologie.

Conclusion : Loutil de dépistage de la détresse est jugé utile pour
soutenir les familles d’enfants atteints de cancer, mais sa mise en
ceuvre nécessite de porter attention aux ressources organisation-
nelles, a la confidentialité et aux ressources humaines. Les centres
de cancérologie devraient aussi se demander quels professionnels de
la santé ont le plus de motivation et de compétences pour intégrer le
dépistage de la détresse aux soins usuels.

Mots-clés : détresse, dépistage, proches aidants, infirmiéres,
oncologie pédiatrique

INTRODUCTION

lus de mille enfants recoivent chaque année un diagnos-

tic de cancer au Canada (Agence de la santé publique du
Canada, 2017). Le diagnostic, le traitement, les effets secon-
daires et les complications constituent d'importants facteurs
de stress pour les patients et les familles. Accompagner un
enfant malade est une expérience difficile et exigeante qui peut
avoir des répercussions a court et a long terme sur les parents.
Bien que presque tous s’adaptent adéquatement a leur nou-
velle réalité, jusqu’a 30 % d’entre eux font état de détresse psy-
chologique six mois apres le diagnostic (Schepers et al., 2018).
De plus, on sait déja que cette période éprouvante est asso-
ciée a une intensification des problémes psychosociaux qui
perturbent la vie quotidienne des parents (Kazak et al., 2015;
Pierce et al., 2017; Schepers et al., 2018). Le dépistage univer-
sel de la détresse chez les parents est maintenant reconnu
comme une norme de pratique (Kazak et al., 2015). La détresse
parentale est directement liée aux bien-étre des enfants, ce qui
montre I'importance d’en tenir compte (Bakula et al., 2019). 11
a aussi été prouvé que le dépistage de la détresse est bénéfique
et rentable, et améliore la qualité de vie des parents denfants
atteints de cancer (Barrera et al., 2018; Barrera et al., 2022).

Toutefois, 'adoption d’'un outil de dépistage nest pas tou-
jours simple (Kazak et al., 2017). On sait que la disponibilité
des ressources influence la maniére dont les professionnels
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procedent au dépistage. De plus, de nombreux obstacles institu-
tionnels viennent s’ajouter aux difficultés associées a la mise en
ceuvre du dépistage universel de la détresse (Barrera et al., 2018).

Un groupe d’experts et de décideurs de deux des plus grands
centres de cancérologie pédiatrique du Québec ont congu et
présenté l'outil de dépistage de la détresse en 2018, qui com-
bine deux échelles validées en francais : le thermometre de
détresse et la liste de problemes, et 'échelle d’évaluation des
symptomes d’Edmonton — version révisée, toutes deux possé-
dant de bonnes propriétés psychométriques dans différents
contextes (Haverman et al., 2013; Leclair et al., 2016; van Oers
etal., 2017). Le thermomeétre mesure la détresse sur une échelle
de 0 (aucune détresse) a 10 (détresse extréme) et la liste com-
prend 38 probléemes que peuvent vivre les parents. Léchelle
d’Edmonton mesure quant a elle neuf symptémes (douleur
physique, fatigue, somnolence, nausée, appétit, essoufflement,
dépression, anxiété et bien-étre), chacun sur une échelle de 0
(symptéme absent) a 10 (la pire intensité possible). Bien que les
propriétés psychométriques de I'échelle ¢’ Edmonton n'aient pas
été entierement évaluées aupres des parents denfants en traite-
ments contre le cancer, le groupe dexperts considérait que l'ou-
til de dépistage de la détresse était le mieux adapté a la pratique
clinique. Les infirmiéres pivots en oncologie ont été désignées
dans I'équipe de soins pour administrer le questionnaire, car ce
sont elles qui sont le plus souvent en contact avec les parents.

Loutil avait déja été mis en ceuvre en 2018, mais I'adop-
tion ne s'était pas faite dans le cadre d’'un projet de recherche.
Linitiative avait alors échoué principalement parce que les
infirmiéres pivots en oncologie la trouvaient trop chrono-
phage et quelles ne disposaient pas des ressources profession-
nelles nécessaires pour répondre aux besoins des parents qui
pourraient en bénéficier. Elles estimaient également que la
tiche convenait mieux aux travailleurs sociaux, car cétait un
excellent moyen d’assurer un suivi auprés des parents tout au
long de la période de traitement. Enfin, comme dans d’autres
travaux antérieurs, les infirmieéres pivots en oncologie de la
présente étude ont souligné leur lien de proximité avec les
parents et leur capacité a détecter de maniere informelle les
signes de détresse (Barrera et al., 2018; Kazak et al., 2017).

Etant donné que le dépistage de la détresse chez les parents
d’enfants qui regoivent un traitement contre le cancer est
une pratique courante, une nouvelle approche a été élaborée
dans le cadre d'un projet de recherche pour favoriser I'inté-
gration progressive de l'outil de dépistage de la détresse sous
la supervision d’'un super utilisateur, ce que des études pré-
cédentes avaient suggéré de faire (Barrera et al., 2018; Kazak
etal., 2017). Crespo et collaborateurs (2016) I'ont constaté : I'ap-
proche axée sur l'enfant et la famille réduit la charge qui pese
sur les proches aidants et améliore la qualité de vie de méme
que la satisfaction des parents par rapport a leur vie. Dans la
méme veine qu'Ay et collaborateurs (2024), la présente étude
visait & offrir des soins psychosociaux axés sur la famille en
mettant en ceuvre loutil de dépistage de la détresse avec le
soutien des infirmiéres pivots en oncologie, puisque ce sont
elles qui voient les familles le plus souvent pendant la durée
du traitement. Au besoin, le super utilisateur faisait le point
pour rassurer les infirmiéres pivots et leur rendre plus facile
l'utilisation de l'outil a I'avenir.
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L’étude avait trois grands axes exploratoires : d’abord, exa-
miner l'utilité percue de l'outil de dépistage et son appréciation
globale par les infirmiéres pivots en oncologie et les parents
participants; ensuite, explorer la perception des deux groupes
quant aux compétences des infirmiéres apres l'utilisation de
l'outil; enfin, évaluer la disponibilité percue des ressources pro-
fessionnelles, organisationnelles et temporelles apreés le dépis-
tage. Le but de l'exercice était d'évaluer la faisabilité et la valeur
ajoutée de l'outil, tant pour les parents que pour les infirmiéres
pivots en oncologie. Ce faisant, nous espérions déterminer les
facteurs qui facilitent ou entravent son intégration durable
dans les pratiques usuelles d'oncologie pédiatrique.

METHODOLOGIE

Contexte

La présente étude a été menée dans le deuxieme hopital
universitaire pédiatrique en importance du Canada, ou une
précédente tentative de mise en ceuvre de l'outil de dépistage
de la détresse chez les proches aidants en 2018 avait échoué.
A T'époque, le projet ne s’inscrivait pas dans un contexte de
recherche; par conséquent, aucune donnée officielle n’avait été
recueillie. Au début du projet actuel en 2021, l'outil n’y était
plus utilisé dans la pratique clinique. Le projet I'a réintroduit
dans le milieu clinique (les résultats seront rapportés dans un
autre article) et a facilité la collecte de données pour atteindre
l'objectif énoncé précédemment.

Procédures

La présente étude explore les points de vue des infirmiéres
pivots en oncologie et des proches aidants a trois moments dif-
férents (Clest-a-dire avant l'utilisation de l'outil, puis deux fois
apres).

Infirmieres pivots en oncologie : Toutes les participantes ont suivi
une formation de 30 minutes dispensée par le super utilisa-
teur et portant sur les objectifs, le processus, les ressources
disponibles et les moments clés recommandés pour le dépis-
tage. Au cours de la séance, et en collaboration avec les équipes
cliniques et de recherche, chaque infirmiére a déterminé les
moments les plus appropriés (fréquence d’administration)
pour l'utilisation de l'outil. Les infirmiéres pivots en oncolo-
gie possédaient l'expertise clinique nécessaire pour adapter la
fréquence du dépistage de la détresse en fonction du diagnos-
tic et du plan de traitement de I'enfant. Par exemple, pour les
parents denfants traités pour une leucémie lymphoblastique
aigué, le dépistage avait lieu a des moments clés prédétermi-
nés : au cours du premier mois suivant le diagnostic, au début
de la phase de consolidation (4° mois de traitement), au début
de la phase d’entretien (12° mois de traitement) et a la fin du
traitement (25° mois). Les infirmiéres pivots en oncologie
pouvaient également, en fonction de leur jugement clinique,
utiliser l'outil plus fréquemment. A chaque fois, I'infirmiére
prenait un moment avec les parents pour passer en revue les
résultats, leur offrir son soutien et les orienter vers le profes-
sionnel approprié si nécessaire.

Une fois leur consentement donné, les participantes ont
répondu aux questions sociodémographiques et rempli le
questionnaire administré avant l'utilisation de l'outil (T1).
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Il convient de noter que le questionnaire sociodémographique
a été adapté afin de recueillir le moins possible d’information
permettant d'identifier les participantes. Apres trois utilisa-
tions de l'outil de dépistage de la détresse, les infirmieres ont
rempli le questionnaire apres avoir employé l'outil (T2), puis
une nouvelle fois apres dix utilisations (T3).

Parents : Les parents étaient approchés par leur infirmiere
pivot attitrée s’ils répondaient aux criteres d’inclusion. Une
fois le consentement donné, les parents ont aussi répondu aux
questions sociodémographiques ainsi qu’'au questionnaire pré-
alable a l'utilisation de l'outil (T1). L'infirmiére pivot en onco-
logie leur demandait ensuite de remplir l'outil de dépistage de
la détresse. Lorsque cétait fait, I'infirmiere prenait un moment
pour passer les résultats en revue avec les parents et répondre
a tout besoin non satisfait. Enfin, les parents étaient invités a
remplir le questionnaire post-utilisation (T2), puis le faisaient
une seconde fois apres la deuxieme utilisation de l'outil (T3).

Participants

Infirmieres pivots en oncologie : Neuf dentre elles sur douze
étaient admissibles a participer a I'étude selon les criteres
d’inclusion suivants : étre en exercice depuis au moins trois
ans et occuper la fonction d'infirmiere pivot en oncologie
depuis au moins un an. Comme l'étude avait une visée explo-
ratoire, aucun calcul formel de taille d’échantillon n’a été effec-
tué, mais le but était de recruter cinq personnes.

Parents : Etant donné que I'étude était de nature exploratoire,
aucun calcul de taille de I'échantillon n’a été effectué. Les cri-
teres d’inclusion étaient : avoir un enfant en traitement actif,
pouvoir communiquer en frangais et comprendre le frangais
écrit.

Mesures

Questionnaires de recherche : Léquipe de recherche a congu les
questionnaires. Comme létude était exploratoire, les ques-
tionnaires n'ont pas été mis a I'essai au préalable, et la validité
du contenu n’a pas été vérifiée. Deux questionnaires (pré- et
post-utilisation de l'outil) ont été créés pour chaque groupe.
Chaque questionnaire contenait environ 30 affirmations
mesurées a l'aide d'une échelle de Likert en 5 points. Les items
portaient sur la perception de l'utilité de l'outil de dépistage
de la détresse, les compétences des infirmieres (cest-a-dire
leurs connaissances sur la détresse des proches aidants et leur
aisance dans l'utilisation de l'outil et le soutien aux parents)
et les facteurs organisationnels. Des études précédentes
avaient conclu que ces éléments limitaient la mise en ceuvre
et l'utilisation d'outils psychosociaux en oncologie pédiatrique
(Absolom et al., 2011; Barrera et al., 2018; Desjardins et al.,
2020; Kazak et al., 2015; Kazak et al., 2017). Quelques questions
ouvertes ont également été incluses afin de recueillir de 'in-
formation supplémentaire sur les perceptions et ainsi mieux
orienter l'utilisation de l'outil dans ce contexte.

Analyse

A chaque moment de collecte de données et pour chaque
élément, les renseignements quantitatifs provenant des ques-
tionnaires ont été analysés a I'aide de statistiques descriptives
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(ex. moyennes, étendues et pourcentages). Pour compléter ces
résultats, les données qualitatives issues des réponses des par-
ticipants aux questions ouvertes ont également été dépouil-
lées. Des extraits pertinents ont été retenus et, le cas échéant,
regroupés par similitude entre les participants. Cette approche
par triangulation a permis de dégager 2 la fois des tendances
quantitatives et de I'information empirique sur le point de
vue des infirmiéres pivots et des parents au sujet de l'outil de
dépistage de la détresse, enrichissant ainsi les objectifs explo-
ratoires de I'étude.

RESULTATS

Données sociodémographiques

Infirmieres pivots en oncologie : Au départ, cing infirmieres
pivots (toutes des femmes) ont accepté de prendre part
a létude. Parmi celles-ci, trois ont complété I'étape T2 et
deux, I’étape T3. Le tableau 1 présente leurs caractéristiques
sociodémographiques.

Parents : Au total, 21 parents d'enfants en traitement actif con-
tre le cancer ont été recrutés. Parmi eux, 15 sont passés a tra-
vers toutes les étapes du projet. Quatre parents se sont retirés
avant d’avoir rempli le premier questionnaire et quatre n'ont
pas répondu aux courriels et messages vocaux de suivi de
l'étape T3. Au total, 19 parents ont terminé I'étude, en tout ou
en partie.

Objectif 1 : Utilité de l'outil de dépistage et appréciation
globale

Infirmiéres pivots en oncologie : Elles ont dit que l'outil de dépis-
tage de la détresse leur était utile dans leur pratique clinique
(T1, 80 %; T2, 100 %; T3, 100 %), en particulier pour cerner les
besoins non satisfaits des parents (T1, 2, 3, 100 %). Loutil per-
mettait de leur offrir un meilleur soutien (T1, 2, 3, 100 %), et
les infirmiéres participantes étaient aussi d’avis qu’ils favori-
saient la communication avec les parents (T1 80 %; T2 100 %;
T3 100 %). Loutil de dépistage de la détresse leur a également
permis de faciliter le triage et l'orientation vers des ressources
psychosociales (T1, 2, 3, 100 %). Bien quelles admettent l'utilité
de I'instrument de dépistage, les infirmieres n’avaient pas toutes
la méme motivation a s’en servir (T1, 40 %; T2, 100 %; T3, 50 %).
Environ la moitié d’entre elles ont fait part de leur intention de
I'intégrer a leur pratique apres ’étude (Tt1, 40 %; T2, 66,7 %; T3,
50 %). Cette proportion est surprenante étant donné que, pour
la plupart, elles estimaient que les avantages 'emportaient sur
les difficultés (T1, 60 %; T2, 100 %; T3, 100 %), croyaient au
potentiel de T'outil (T2, 100 %; T3, 100 %) et ont exprimé leur
satisfaction générale a son égard (T2, 66,7 %; T3, 100 %).

Les réponses aux questions ouvertes ont confirmé ces
conclusions. Les infirmiéres pivots en oncologie ont dit que
loutil les avait aidées a déterminer les besoins des parents
(n = 3), a mieux comprendre leur situation (n =1), & consacrer
du temps aux familles (n = 3), a leur offrir du soutien (n = 2) et
a renforcer le lien thérapeutique (n = 1). Comme l'a fait remar-
quer une participante : « [Loutil] a permis de détecter la détresse
chez les parents chez qui elle était moins évidente ». Une autre a
ajouté : « [Loutil] m'a permis de créer un lien avec les parents, de
leur apporter mon soutien et de les écouter. »
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Tableau 1

Données sociodemographiques

Parents Infirmiéres pivots
TP1 n=18 n=5
TP2 n=18 n=3
TP3 n=15 n=2
Age (ans) 39,3[27-50] 34,2 [29-37]
Sexe 55,6 % (meres) Femmes : 100%
44,4 % (péres)

Appartenance ethnique

Niveau de scolarite

Nombre d’années d’expérience

Nombre d’enfants dans la famille

Revenu annuel moyen

Sexe de 'enfant

Age de I'enfant (ans)

72,2 % blanche

16,7 % afro-américaine

11,1 % latino-ameéricaine
5,6 % primaire

27,8 % secondaire/professionnel
16,7 % collégial
38,9 % premier cycle universitaire
11,1% études supérieures

2,3[1-3]
50 % (>100 000 $)

33,3 % (>45k-<100 000 $)
16,7 % (<45 000 $)

83,3 % (garcons)
17,7 % (filles)

8,6 [1-17]

Blanche : 100%

100% baccalaureat

>=10:100%

Traitement Chimiothérapie : 100 %

Radiothérapie: 50 %
Chirurgie : 44,4 %

Immunothérapie : 27,8 %
Greffe de moelle osseuse : 27,8 %

Traitement par MIBG : 5,6 %

Parents : Avant la premiére utilisation, la plupart des parents
pensaient que l'outil de dépistage de la détresse serait utile (T1,
72,2 %), ce qu'ils ont confirmé une fois le dépistage effectué
(T2, 76,5 %; T3, 77 %), et ils ont aussi déclaré se sentir mieux
pris en charge (T2, 100 %; T3, 84,7 %). Avant l'outil, les parents
croyaient également que l'outil renforcerait leur relation avec
leur infirmiére pivot (T1, 77,8 %), ce qu’ils ont confirmé par la
suite (T2, 94,4 %; T3, 92,3 %). La majorité dentre eux étaient
aussi d’avis que l'outil leur permettait de recevoir du sou-
tien (T1, 88,9 %; T2, 100 %; T3, 84,6 %), et de déceler leurs
besoins (12, 77,8 %; T3, 69,3 %) et leur détresse (T2, 77,7 %; T3,
92,3 %). Dans l'ensemble, ils avaient, pour la plupart, appré-
cié que l'infirmiere pivot leur propose de faire le dépistage
(T2, 94,4 %; T3, 92,3 %). Ils jugeaient aussi l'outil utile pour
d’autres parents d'enfants atteints d'un cancer (T2, 95,5 %; T3,
92,3 %) et en recommandaient I'intégration aux soins usuels
(T2, 94,4 %; T3, 92,3 %).
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Sur le plan qualitatif, plus de la moitié des participants
(n = 10) ont exprimé leur satisfaction générale a I'égard de l'ou-
til de dépistage de la détresse. Cependant, quelques personnes
(n = 3) ont fait remarquer que certaines questions auraient
pu étre plus précises, sans toutefois mentionner lesquelles.
La plupart des parents ont souligné le fait que l'outil était effi-
cace : « Il [loutil de dépistage] aide a “cerner la détresse”. » L'un
des parents a cependant soulevé une limite : « Le thermométre
[de la détresse] est plus difficile a utiliser, car le niveau de détresse
change souvent d’un jour d lautre, il nest donc pas facile de se pro-
noncer sur le moment. »

La majorité des participants estimaient que loutil de
dépistage de la détresse avait amélioré la qualité des soins
recus et leur avait permis d'obtenir du soutien et des conseils
(n = 13). Comme l'a expliqué 'un des parents : « [Ce que jai
le plus apprécié, cest de] rencontrer linfirmiére en privé, puis com-
prendre que tout allait bien finalement. » Un autre a confié :
« [Ce que jai le plus apprécié, cest de] pouvoir discuter de ce que
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Jje ressentais avec quelquun qui “comprenait” un peu mieux ce que
Jje vivais. » Les parents ont aussi dit que l'outil les avait aidés
a cibler leur détresse, a comprendre leurs besoins non satis-
faits et & prendre le temps de s’auto-examiner (n = 10). Comme
I'a exprimé un participant : « Ca nous rend conscients de notre
vulnérabilité. Nous avons rarement le temps de nous arréter. »
Un autre a écrit : « [...] nous pouvons voir plus clairement oy se
situent les difficultés et mettre des mots sur nos besoins. »

Objectif 2 : Utilisation de l'outil de dépistage de la détresse :
role et compétence de I'infirmiére

Infirmieres pivots en oncologie : Les participantes ont déclaré dis-
poser des connaissances (T1, 2, 3100 %), des compétences (T1,
80 %; T2, 3 100 %) et de l'expérience (T1, 80 %; T2, 3, 100 %)
requises pour utiliser l'outil. Aux différents moments de col-
lecte de données, 20 % (T1), 66,7 % (T2) et 50 % (T3) des infir-
miéres pivots estimaient étre étaient les mieux placées pour
administrer l'outil, et la majorité jugeait avoir une relation adé-
quate avec les parents pour le faire (T1, 100 %; T2, 66,7 %; T3,
100 %).

Dans les réponses qualitatives, certaines infirmiéres pivots
en oncologie (n = 2) ont suggéré que l'outil de dépistage devrait
étre utilisé par d'autres professionnels, en particulier les tra-
vailleurs sociaux. Par exemple, I'une dentre elles a déclaré :
« [Loutil] devrait étre utilisé par les travailleurs sociaux, car ce sont
les principaux professionnels qui soccupent des parents. »

Parents : La plupart des parents estimaient que leur infirmiére
pivot leur avait fourni une explication claire de l'outil et de
son utilisation (T1, 94 %; T2, 94,4 %; T3, 84,6 %). Ils considé-
raient aussi que c’était la personne la mieux placée pour admi-
nistrer le questionnaire de dépistage (T1, 100 %; T2, 88,2 %;
T3, 84,6 %). Les parents ont pratiquement tous déclaré que
I'infirmiere pivot en oncologie disposait des connaissances
(T2, 100 %; T3, 92,3 %) et des compétences (T2, 100 %; T3,
84,6 %) nécessaires pour utiliser 'outil. Apres avoir examiné
les résultats du dépistage avec leur infirmiere, 88,9 % (T2) et
84,6 % (TI3) des parents étaient d’avis que leurs préoccupa-
tions et leurs questions avaient été prises en compte. De plus,
88,9 % (T2) et 76,9 % (T3) ont dit que leur infirmiere pivot leur
avait présenté ou suggéré des services professionnels adaptés
a leur situation. Les parents étaient également satisfaits de la
maniére dont 'infirmiére avait administré loutil (T2 88,9 %;
T3 92,3 %) et de son approche relationnelle (T2 94,5 %; T3
92,3 %).

Dans le volet qualitatif, bien que les parents aient jugé les
infirmiéres pivots en oncologie compétentes pour utiliser
loutil, cinq d’entre eux ont mentionné que la tiche devrait
étre confiée aux travailleurs sociaux. Comme I'a expliqué 1'un
des parents : « C'est bien que ce soit elles [les infirmiéres pivots],
mais pour nous, une aide extérieure serait peut-étre préférable, par
exemple un travailleur social. » En outre, cing parents ont indi-
qué que loutil de dépistage leur avait permis d’étre orientés
vers des services psychosociaux.

Objectif 3 : Contexte et ressources de I'environnement clinique
Infirmiéres pivots en oncologie : En ce qui concerne les res-
sources organisationnelles, toutes les participantes (T1, 2, 3,
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100 %) ont indiqué que la continuité des soins facilitait 1'uti-
lisation de l'outil de dépistage. Cependant, seule une mino-
rité d’entre elles considérait que l'environnement physique
était optimal (T1, 20 %; T2, 33,3 %; T3, 50 %) et qu'elles dis-
posaient d'un espace suffisant pour administrer le question-
naire (T1, 40 %; T2, 33,3 %; T3, 0 %). De méme, seules 60 %
(T1), 33,3 % (T2) et 50 % (T3) estimaient que la confidentia-
lité pouvait étre respectée pendant le processus. Peu d’infir-
miéres pivots disposaient du temps nécessaire (T1, 20 %; T2,
33,3 %; T3, 50 %) ou de ressources professionnelles suffi-
santes (T1, 20 %; T2, 33,3 %; T3, 50 %) pour utiliser efficace-
ment loutil.

Sur le plan qualitatif, les infirmiéres pivots en oncologie
ont unanimement souligné les contraintes organisation-
nelles qui limitaient leur pratique, en particulier le manque
de temps, despace et de ressources professionnelles. Le
manque de temps générait un malaise chez certaines, qui
estimaient ne pas pouvoir consacrer suffisamment d’atten-
tion aux parents (n = 1). Cette situation les faisait se sentir
coupables de ne pas étre pleinement disponibles pour don-
ner de la rétroaction sur le dépistage (n = 2), ou éprouver un
malaise ou une inquiétude de ne pas pouvoir offrir le sou-
tien nécessaire (n = 1), voire une surprise lorsque la détresse
des parents était sous-estimée (n = 1). Par exemple, une infir-
miére pivot a déclaré : « [Je me sentais] coupable de ne pas avoir
le temps de comprendre toute la situation et d’écouter. » Une
autre a noté : « L’état des parents a €t€ une source de surprise
pour moi et je m'inquiétais de ne pas pouvoir avoir avec eux une
conversation utile, mais finalement, au fur et & mesure que la dis-
cussion avangait, ce sentiment s’est estompé et je ne regrettais pas
le temps passé avec les parents. »

Parents : La plupart des parents ont mentionné que la conti-
nuité des soins facilitait I'utilisation de l'outil de dépistage de
la détresse (T2, 88,9 %; T3, 92,3 %). En ce qui concerne les
ressources organisationnelles, les parents estimaient générale-
ment qu'ils disposaient de suffisamment de temps pour rem-
plir le questionnaire de dépistage de la détresse (T2, 100 %; T3,
92,3 %) et d'un espace suffisant pour le faire (T2 94,4 %; T3
84,6 %). Toutefois, ils étaient moins nombreux a trouver l'envi-
ronnement physique optimal (T2, 77,7 %; T3, 69,3 %). Si la plu-
part des parents jugeaient que la confidentialité était respectée
pendant le dépistage (T2, 88,9 %; T3, 84,6 %), cet avis n’était
quand méme pas unanime.

Les réponses qualitatives ont révélé des difficultés organisa-
tionnelles pour six participants, liées principalement a l'espace,
au manque de confidentialité et au bruit ou aux distractions
environnants. Comme l'a expliqué 'un d’entre eux : « Il serait
préférable de faire le test [le dépistage de la détresse] lorsque le
parent et lenfant sont dans une piéce fermée [et non dans la salle
d’attente]. » Un autre a mentionné ce qui suit : « Linfirmiére
pivot en oncologie devrait traiter les résultats du dépistage de
maniére plus confidentielle, sans la présence de lenfant. I est par-
fois difficile de souvrir sur certains sujets devant lenfant. »

En ce qui concerne les ressources psychosociales, six
parents ont mentionné que les services proposés étaient
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suffisants. En revanche, neuf les ont jugés insuffisants, tant en
termes de quantité que de qualité, et cing ont dit ne pas avoir
été informés de l'existence de ces services ou les avoir recus
trop tardivement. Voici quelques commentaires qui illustrent
ce propos : « Je pense que les services offerts sont bons et que nous
sommes bien pris en charge »; « D’aprés mon expérience, il y a un
manque de suivi. Au début, nous étions bien pris en charge. Mais
au fil du temps, nous avons eu moins de contacts. Nous navons
pas nécessairement ni le temps ni I'énergie de contacter nous-
mémes les professionnels, compte tenu du nombre de choses
que nous avons A gérer »; « Je pensais que les services étaient réser-
vés aux enfants. Il y a trés peu de soutien psychologique pour les
parents. Nous sommes livrés d nous-mémes pour trouver des ser-
vices extérieurs. »

Enfin, plusieurs parents ont exprimé leur inquiétude quant
a la lourde charge de travail des infirmieres pivots en onco-
logie, et ont suggéré que le dépistage de la détresse soit délé-
gué a d’autres professionnels. Par exemple : « Je pense que cest
une tdche supplémentaire pour les infirmieres »; « Je trouve que les
infirmiéres pivots en font déja beaucoup et je pense que ce sera une
tache de plus. Une aide extérieure, par exemple de la part de tra-
vailleurs sociaux ou de psychologues, pourrait nous aider, et aider
aussi les infirmiéres pivots. »

DISCUSSION

Comme le décrivent Kazak et collaborateurs (2015), le
dépistage de la détresse psychosociale est désormais consi-
déré comme une norme de soins en oncologie psychosociale.
McCarthy et collaborateurs (2016) soulignent son importance
pour améliorer la qualité des soins. Cependant, peu d’études
ont examiné la mise en ceuvre des outils de dépistage dans la
pratique clinique du point de vue des utilisateurs. L'objectif de
la présente étude était donc de faire remplir le questionnaire
de dépistage de la détresse par des parents denfants ayant
recu un diagnostic de cancer et dexplorer : 1) son utilité et son
appréciation globale; 2) le role des infirmieres pivots en onco-
logie (connaissances et compétences relationnelles); et 3) la
disponibilité des ressources professionnelles, organisation-
nelles et temporelles.

Les résultats confirment quune grande majorité des
parents et des infirmiéres pivots en oncologie trouvaient le
dépistage de la détresse utile. Un parent a souligné que l'ou-
til était précieux non seulement en période de détresse, mais
aussi lorsque tout allait bien, car il portait a I'autoréflexion.
Ces résultats vont dans le méme sens que ceux d’une étude
antérieure, qui avaient établi l'utilité du dépistage psychosocial
aux yeux des professionnels de la santé, dont les infirmiéres
(Absolom et al., 2011; Barrera et al., 2018; Kazak et al., 2017,
Pierce et al.,, 2017). Dans la présente étude, les infirmieres
pivots en oncologie et les parents denfants atteints de cancer
ont déclaré que l'outil de dépistage de la détresse favorisait le
soutien. Les infirmiéres I'appréciaient et estimaient qu’il était
efficace pour évaluer la détresse parentale, ce qui correspond
aux conclusions d’autres études sur les outils psychosociaux
en oncologie (Absolom et al., 2011; Barrera et al., 2018; Kazak
et al., 2017). Bien que l'appréciation de l'outil ait augmenté de
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T1 a T3, et que les avantages aient surpassé les difficultés, les
résultats doivent étre interprétés avec prudence compte tenu
de la petite taille de I'échantillon et de l'attrition dans le groupe
d'infirmiéres pivots en oncologie. On ne peut exclure le fait
que les deux infirmiéres ayant terminé I’étude voyaient une
plus grande utilité a l'outil; en outre, il est impossible de savoir
si les pourcentages obtenus représentent les opinions des cinq
infirmiéres pivots qui avaient accepté de participer a l'étude au
départ.

Les parents, de leur coté, sentaient que l'outil permettait
une meilleure prise en charge et renforcait leur relation avec
I'infirmiére pivot. Des résultats similaires avaient déja été
rapportés, associant le dépistage de la détresse a une amélio-
ration de la communication entre les familles (ou parents) et
les professionnels (Barrera et al., 2018; Kazak et al., 2017). Il
est intéressant de noter que les parents pensaient que l'outil
serait bénéfique aux autres parents (T2, 95,5 %; T3, 92,3 %)
qu'a eux-mémes (12, 76,5 %; T3, 77 %), ce qui pourrait indi-
quer un faible niveau de stress au moment du dépistage, signe
que l'utilité percue de l'outil varie peut-étre en fonction de la
trajectoire des soins oncologiques.

Des recherches antérieures ont montré que les profession-
nels se sentent parfois mal préparés a utiliser les outils de
dépistage de la détresse, invoquant un manque de connais-
sances ou de compétences qui les portent a croire qu’ils ne
sont pas les mieux placés pour s’en servir (Barrera et al., 2018;
Kazak et al., 2017). Les résultats de la présente étude suggérent
toutefois que les infirmiéres pivots en oncologie se sentaient
compétentes a cet égard, peut-étre parce qu'elles savaient requ
une formation préalable a l'utilisation de l'outil et des conseils
en continu de la part du super utilisateur, en plus détre régu-
lierement exposées a la détresse affective des parents dans le
cadre de leur pratique clinique. En effet, il est possible que
les infirmieéres pivots se sentent moins mal a l'aise devant la
détresse que d’autres professionnels, car dans le centre ou a
eu lieu I'étude, ce sont elles qui planifient, coordonnent et dis-
pensent les traitements. Elles développent donc une relation
étroite avec les parents et, par conséquent, sont confrontées
régulierement a la détresse affective, un point aussi men-
tionné par Absolom et collaborateurs (2011); ainsi, certains
professionnels des équipes multidisciplinaires ont tendance a
diriger les patients vers leur infirmiere lorsque le sujet de la
détresse est abordé.

Les parents estimaient que leurs besoins et leurs préoc-
cupations avaient été pris en compte une fois qu’ils avaient
donné de la rétroaction a I'infirmiére pivot apres le dépistage.
Ces résultats concordent avec ceux de McCarthy et collabora-
teurs (2016), Cest-a-dire que le dépistage de la détresse entraine
des effets positifs pour la famille, notamment une meilleure
capacité d’adaptation des parents, ainsi qu'une amélioration
de la santé affective et de la qualité de vie. Néanmoins, tant
les parents que les infirmieéres pivots en oncologie ont laissé
entendre que les travailleurs sociaux seraient bien placés pour
s'occuper du dépistage, compte tenu de leur role central dans
le soutien psychosocial et de leur capacité a assurer un suivi
régulier tout au long de la trajectoire du cancer.
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Le manque de ressources professionnelles, organisation-
nelles et temporelles était souvent un obstacle récurrent, et
complique considérablement la mise en ceuvre et l'utilisa-
tion de l'outil de dépistage de la détresse. Si la continuité des
soins est vue comme un facteur clé par toutes les infirmiéres
pivots en oncologie, trés peu dentre elles ont affirmé dispo-
ser d'un environnement physique adéquat, de suffisamment
de temps ou de ressources professionnelles pour I'appliquer
au quotidien. Desjardins et collaborateurs (2020) ont observé
des lacunes persistantes dans la littérature en ce qui concerne
les contraintes organisationnelles et temporelles qui nuisent
a l'utilisation des outils psychosociaux. La présente étude
abonde dans le méme sens et montre que l'environnement
physique et le manque d’espace constituent d’'importants fac-
teurs aggravants. A la fin de Iétude, aucune infirmiére pivot
n'estimait avoir accés a un espace approprié pour le dépistage
(T3, 0 %), ce qui compromettait la confidentialité, un probleme
également soulevé par environ 15 % des parents. Bien que les
infirmiéres aient re¢u une formation qui insistait sur I'impor-
tance de disposer despaces privés, le dépistage de la détresse
se faisait souvent dans des lieux partagés ou des endroits ot la
confidentialité n’était pas assurée, parfois méme en présence
de l'enfant. On comprend donc qu’il est primordial de réserver
des espaces privés au dépistage et d’avoir du personnel assigné
a cette tiche.

Les contraintes de temps constituent un autre défi impor-
tant, faisant écho a des études antérieures qui nommaient
la charge de travail comme un obstacle majeur au dépis-
tage universel (Absolom et al., 2011; Kazak et al., 2017).
Lexpansion des soins oncologiques, la complexité croissante
des traitements et les conséquences persistantes de la pan-
démie de COVID-19 ont considérablement alourdi la charge
de travail des infirmiéres, les exposant a de la détresse psy-
chologique, a la fatigue de compassion, voire a I'épuisement
professionnel. Bien que, selon les infirmieéres en oncolo-
gie, les ressources professionnelles disponibles soient suf-
fisantes pour répondre aux probleémes détectés a l'aide du
questionnaire de dépistage, elles trouvaient en méme temps
que l'accés aux ressources était limité et difficile. Ce para-
doxe reflete ce qu’Absolom et collaborateurs (2011) avaient
déja constaté : les retards ou les difficultés d’acces réduisent
la volonté des professionnels dorienter les familles vers les
services. La présente étude va également dans le méme sens
que Kazak et collaborateurs (2017), qui affirment que la dis-
ponibilité des ressources est directement liée a la maniére
dont seffectue le dépistage. Des obstacles comme la lourde
charge de travail, les contraintes financiéres, le manque de
clarté des attentes et I’absence de normes de soins psychoso-
claux s’ajoutent aux facteurs entravant le dépistage universel
(Barrera et al., 2018).

Dans l'ensemble, ces résultats soulignent la nécessité d'un
soutien et d’investissements institutionnels. 11 est essen-
tiel de garantir l'acceés a des ressources psychosociales, a des
espaces dédiés et a du temps pour procéder efficacement au
dépistage de la détresse. Les administrateurs doivent donner
la priorité au financement des soins psychosociaux afin
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doptimiser l'utilisation d’instruments comme l'outil de dépis-
tage de la détresse, ce qui permettra en fin de compte d’amélio-
rer le devenir des familles denfants atteints de cancer (Kazak
etal., 2017).

CONCLUSION

La présente étude exploratoire met en évidence l'utilité et
l'appréciation percues de l'outil de dépistage de la détresse,
tant par les infirmiéres pivots en oncologie que par les
parents denfants atteints de cancer. L'utilisation de l'outil
est vue comme une excellente occasion pour les profession-
nels de la santé de rester en contact avec les parents tout au
long du traitement de l'enfant en évaluant périodiquement
leur détresse. Cependant, méme si les infirmiéres pivots
possédent les compétences nécessaires, de nombreuses
contraintes limitent l'utilisation de l'outil, voire la motiva-
tion a les employer. Les résultats de 1'étude peuvent servir
de pistes de réflexion pour les responsables cliniques sur les
moyens possibles d’atténuer les contraintes organisation-
nelles signalées. En outre, les résultats soulignent I'impor-
tance de la recherche psychosociale en oncologie pédiatrique,
et la nécessité dexplorer différentes variables suscep-
tibles d’influencer l'utilisation des outils de dépistage de la
détresse. Les études a venir pourraient également tenter de
savoir notamment si des approches technologiques facilite-
rajent 'utilisation de l'outil (puisque des versions informati-
sées en existent) et son intégration 2 la pratique clinique et
changeraient la maniere dont l'outil est utilisé.
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