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Evaluation des besoins en soins psychosociaux chez les adultes

) *
Recommandations sur le fond

Domaines essentiels de l'évaluation

Recommandation 1 : une évaluation courante, systématique et normalisée des besoins en soins
psychosociaux communs des patients atteints de cancer est recommandée comme premiére étape critique
dans la prestation de services ou d'interventions appropriées et pertinentes en matiére de soins
psychosociaux et de soutien.

Recommandation 2 : une évaluation courante, normalisée des besoins en soins psychosociaux doit inclure
les domaines communs d'ordre physique, informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et
pratique chez les patients atteints de cancer.

Evaluation et dépistage de la détresse

Recommandation 3 : le dépistage de la détresse est recommandé comme premier indicateur « signal
d'alarme » des besoins en soins psychosociaux. Il doit étre suivi dune évaluation plus globale et ciblée afin
que les interventions soient appropriées, pertinentes et axées sur les besoins et les problémes précis
cernés par le patient et sa famille.

Recommandation 4 : le dépistage de la détresse ne doit pas se limiter aux seuls symptomes de dépression
et d'anxiété, mais il doit englober la détermination des domaines d'ordre physique, informationnel,
psychologique, social, spirituel et pratique des besoins en soins psychosociaux ou des inquiétudes qui
contribuent a la détresse liée au cancer et a ses traitements.

Moments déterminants de l'évaluation

Recommandation 5 : l'évaluation des besoins en soins psychosociaux pour dépister la détresse est
recommandée a des moments déterminants dans le continuum du cancer. Ces moments déterminants sont
les suivants : au premier diagnostic, au début des traitements, a des intervalles réguliers pendant les
traitements, a la fin des traitements, aprés les traitements ou lors de la transition vers la phase de survie,
lors d’une rechute ou de la progression du cancer, a un stade avancé de la maladie, lorsque la mort
approche et durant les périodes de transition personnelle ou de réévaluation (p. ex. en situation de crise
familiale, en phase de survie, lorsque la mort approche).

Recommandation 6 : les évaluations des besoins en soins psychosociaux propres a la maladie, aux
traitements ou a la phase du cancer doivent s'ajouter a l'évaluation courante, normalisée des patients
(générique), en vue d'adapter les évaluations aux problémes propres a un type précis de cancer, aux
formes de traitement ou a l’étape dans le continuum du cancer (p. ex. survie apres les traitements ou
’incontinence aprés une chirurgie pelvienne).

L'évaluation et le dépistage de la détresse sont reconnus comme un processus interpersonnel
thérapeutique

Recommandation 7 : l'évaluation courante des besoins en soins psychosociaux pour dépister la détresse est
recommandée comme processus interpersonnel pour obtenir des renseignements généraux sur les besoins
d'intervention psychosociale et de soutien des patients. L'évaluation peut comporter une combinaison de
questionnaires d'auto-évaluation et d'entrevues et elle dépend d'une communication efficace dans le cadre
de la relation thérapeutique entre le patient et le clinicien.

Recommandation 8 : ['évaluation courante des besoins en soins psychosociaux pour dépister la détresse doit
étre suivie d'interventions fondées sur des données probantes et de processus de soins ciblés, appropriés au
besoin cerné, en vue d'améliorer les résultats du patient, notamment le soulagement des symptomes, le
bien-étre émotionnel et la qualité de vie.




Outils qui soutiennent l'évaluation compléte et ciblée

Recommandation 9 :

(a) un outil d'évaluation global assorti de solides propriétés psychométriques et englobant tous les
domaines des besoins en soins psychosociaux est recommandé dans la pratique clinique courante. On doit
disposer d’un certain nombre d'outils valides et fiables pour soutenir une approche systématique et cerner
le vaste éventail des besoins en soins psychosociaux et de soutien (c.-a-d. le questionnaire Cancer
Rehabilitation Evaluation System [CARES] et ’enquéte Supportive Care Needs Survey) qui figurent au
tableau 1;

(b) des évaluations ciblées qui utilisent un outil valide et fiable doivent suivre une évaluation globale et
ciblée pour cerner les paramétres et les dimensions d'un probléeme précis (p. ex. douleur). Par exemple,
l'utilisation de l'échelle Memorial Symptom Assessment ou d'un outil semblable pour évaluer toutes les
dimensions des symptomes (fréquence, gravité, détresse) susceptibles de faire l'objet d'une intervention ou
d'un outil précis pour évaluer les parameétres de la douleur (emplacement, gravité, qualité, moment,
facteurs aggravants ou atténuants).

Outils qui soutiennent le dépistage de la détresse

Recommandation 10 : les outils de dépistage de la détresse utilisés dans le cadre du dépistage courant
doivent étre brefs, de facon a réduire au minimum le fardeau du patient et a maximiser leur utilisation
dans la pratique clinique; ils doivent étre suffisamment sensibles et précis et comporter des seuils établis
pour cerner rapidement les patients atteints a haut risque.

Recommandation 11 : les listes de controle des problémes et des inquiétudes a utiliser dans le cadre du
dépistage de la détresse pour signaler une alarme doivent comprendre toutes les dimensions des besoins en
soins psychosociaux a l'aide d'outils valides et fiables lorsqu'ils sont disponibles. Ces listes doivent étre
reconnues seulement comme indicateurs d'un besoin ou d'une inquiétude. Elles doivent susciter un dialogue
thérapeutique entre le patient et le clinicien afin de mieux comprendre ou cibler le probléme ou
linquiétude.

Préparation des intervenants et du systéme de soins de santé
Recommandation 12 :

(a) léducation continue de tous les membres de l'équipe des soins de santé est critique pour l'évaluation
compétente des besoins en soins psychosociaux et pour la réponse appropriée du clinicien aux conclusions
du dépistage de la détresse pour signaler une alarme et aux évaluations globales et ciblées;

(b) la collaboration interdisciplinaire est recommandée pour 'évaluation courante, normalisée des besoins
en soins psychosociaux, pour le dépistage de la détresse et pour cibler des interventions en accord avec la
portée de la pratique en vue d'aborder efficacement les domaines multidimensionnels des besoins ou de
faciliter laiguillage vers les services et les spécialistes propres a la discipline ou axés sur l'oncologie
psychosociale.

*Les recommandations se fondent sur le consensus d'un groupe interprofessionnel d'experts, aprés un
examen des données probantes et des lignes directrices d'autres groupes et de la pratique clinique
courante au Canada.
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1.0 But du guide

L'évaluation est la premiére étape critique dans la détermination des interventions
appropriées ou dans l'aiguillage vers les services pertinents de soins psychosociaux et
de soutien (IOM, 2008). Le présent guide, a l’intention des intervenants professionnels
de la santé, offre des recommandations concernant ['évaluation courante,
systématique et normalisée des besoins en soins psychosociaux pour les patients
adultes (18 ans et plus) atteints de cancer. Les recommandations reposent sur les
données empiriques qui font partie intégrante des lignes directrices internationales,
des examens systématiques et du consensus des experts interdisciplinaires en matiere
de santé psychosociale.

2.0 Résumé du probléme

Des recherches détaillées et completes montrent que les patients atteints de cancer
ont un éventail de besoins en soins psychosociaux et de soutien. Ces besoins couvrent
les domaines d'ordre physique, informationnel, émotionnel, psychologique, social,
spirituel et pratique (Ashbury et al., 1998; Boberg et al., 2003; Fitch, 1994; Gustafson
et al., 1993; Richardson et al., 2005; Richardson et al., 2007; Sanson-Fisher et al.,
2000). Les domaines des besoins sont communs dans le continuum du cancer, mais les
besoins propres a l'étape ou en est le patient sont plus importants a certains moments
(Fitch, 2000). Les transitions critiques englobent les moments suivants : le temps
écoulé avant le diagnostic pour les patients a risque ou ceux chez qui on soupconne un
cancer, le moment du diagnostic, pendant les traitements, apres les traitements ou la
phase de survie, la période de rechute, la période des soins palliatifs, les derniers
moments de la vie et le moment du deuil de la famille (IOM, 2008; Richardson et al.,
2005; Veach, Nicholas et Barton, 2002). Les moments de transition critique sont des
moments ou les patients (et leur famille) peuvent étre le plus vulnérables aux besoins
psychosociaux insatisfaits et a la détresse émotionnelle, et servent de point de départ
pour l'évaluation et la réévaluation des besoins en soins psychosociaux.
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Figure 1 : Continuum des soins du cancer : Points de ['évaluation
(adaptation de Veach, Nicholas et Barton, 2002 - réimprimé avec la permission de M. Boyle)

Les besoins psychosociaux et de soutien varient également selon le type de cancer et
de traitement, selon l'étape de la vie du patient et de sa famille et selon les
conditions de vie, du milieu et de la situation sociodémographique (Fitch, 2008;
Veach, Nicholas et Barton, 2002). Les moments critiques dans le continuum du
cancer, ou les besoins du patient peuvent varier, sont illustrés a la figure 1. Le guide
de Veach, Nicholas et Barton (2002) semble indiquer que les meilleurs moments
d'évaluation dans le continuum des soins du cancer se trouvent dans le contexte social
de l'étape du patient (et de sa famille) dans le cycle de vie de la famille. Les étapes
du cycle de vie de la famille sont les suivantes : jeune adulte célibataire, nouveau
couple, famille avec de jeunes enfants, famille avec des adolescents, famille au
départ des enfants et famille plus tard dans la vie. En outre, les besoins des
célibataires plus agés, divorcés et remariés, des couples sans enfant et des adultes
qui viennent de vivre un deuil modifieront la réponse du clinicien au patient pendant
'étape de l'‘évaluation. D'autres facteurs doivent étre pris en considération, comme
l’origine ethnique, l'appartenance a un groupe autochtone, le sexe, l'orientation
sexuelle, la déficience physique ou mentale, la culture, la langue et la race

(article 15, Charte canadienne des droits et libertés, gouvernement du Canada,

12 novembre 2008). Ce qui compte le plus est qu'on s'attend a ce qu’il y ait une
réévaluation dans le continuum des soins, et ce a des moments déterminants du
continuum du cancer (voir la figure 1). Cela est nécessaire pour cerner les besoins en
soins psychosociaux en temps opportun, car ils changent et évoluent dans le
continuum du cancer.



Le rapport Cancer Care for the Whole Person de llInstitute of Medicine (IOM, 2008) et
des rapports antérieurs similaires propres au Canada (Vachon, 2006; Vachon, 1998)
montrent que de nombreux besoins en soins psychosociaux ou de soutien ne sont pas
pleinement reconnus dans les systémes de lutte contre le cancer et les secteurs de
soins de santé. Cette absence de reconnaissance contribue a la morbidité physique et
psychologique et a la mauvaise qualité de vie et peut aggraver l'incapacité
(Sanson-Fisher et al., 2000; Wen et Gustafson, 2004). Bien que les professionnels en
santé puissent s’appuyer sur un certain nombre de lignes directrices internationales
pour la prestation des soins psychosociaux ou de soutien (NICE, 2004; National Breast
Cancer and National Cancer Control Initiative, 2003), celles-ci offrent peu de
recommandations précises concernant ['évaluation courante des besoins en soins
psychosociaux. Pourtant, la compréhension globale des besoins en soins psychosociaux
du patient est un précurseur indispensable des interventions appropriées et pour
faciliter l'accés aux services de soins psychosociaux et de soutien pertinents (IOM,
2008). Le manque d’uniformité dans l'évaluation et lintervention, qui sont souvent
insuffisantes et qui ont pour but de répondre aux besoins psychosociaux du patient
adulte atteint de cancer, démontre la nécessité pressante d'un guide de pratique
fondé sur des données probantes et un consensus. Un leadership pancanadien est
nécessaire pour assurer une pratique clinique uniforme qui réduira la prévalence
élevée des besoins insatisfaits a tous les niveaux du systéme de lutte contre le
cancer. Le programme canadien de lutte contre le cancer, plus précisément le groupe
d'action pour l'expérience globale du cancer, cible des stratégies pour veiller a ce que
le systéeme de lutte contre le cancer axé sur le patient comble tout l'éventail des
besoins communs en soins psychosociaux et de soutien chez les patients atteints de
cancer. Au bout du compte, cette approche améliorera la qualité de vie de tous les
Canadiens atteints de cancer et de leur famille.

3.0 Portée et population cible

Population cible : adultes (18 ans et plus) atteints de cancer et leur réseau de
soutien établi, a toute étape du continuum du cancer, sans égard au type de cancer,
a la phase de la maladie ou a la forme de traitement. On reconnait que les besoins en
soins psychosociaux et de soutien sont dynamiques et évoluent habituellement avec le
temps, ce qui demande une réévaluation périodique aux moments déterminants. En
outre, les besoins précis peuvent varier selon la phase du cancer, le type de cancer et
les formes de traitement.

Utilisateurs visés : tous les membres de l'équipe interprofessionnelle des soins de
santé. Ils comprennent, entre autres, les intervenants en soins primaires, les
oncologues, les infirmiéres, les travailleurs sociaux, les psychiatres, les psychologues,
les diététistes, les professionnels de la réadaptation, les conseillers, les



orthophonistes et les aidants spirituels. Le guide peut éclairer la formation des
professionnels et les décisions en vue de l'affectation appropriée des ressources pour
les services psychosociaux.

Portée du guide : le présent guide se limite aux recommandations relatives a
'évaluation courante, normalisée des domaines des besoins en soins psychosociaux
axés sur la personne qui sont communs chez les patients atteints de cancer. Il
n'‘aborde pas les besoins propres au type de cancer, la forme de traitement ou la
phase du cancer. Il ne présente pas d'évaluation précise effectuée par des spécialistes
(p. ex. psychologues ou psychiatres) a des fins de diagnostic clinique.

Les définitions opérationnelles suivantes précisent la portée du guide.

Définition des besoins en soins psychosociaux : les besoins génériques en soins
psychosociaux sont les besoins d'ordre physique, informationnel, émotionnel,
psychologique, social, spirituel et pratique dans le cadre de l'épreuve du cancer et de
ses traitements pour le patient (Fitch, 2008). Ces domaines de besoins ont été cernés
dans un certain nombre d'examens systématiques (Richardson et al., 2007) et
d'enquétes auprés des patients (Boberg et al., 2003; Fitch, 2008; Gustafson et al.,
1993; Sanson-Fisher et al., 2000; Vachon, 2006; Vachon, 1998), et dans deux rapports
d'envergure (IOM, 2008; La Fondation ontarienne pour la recherche en cancérologie et
le traitement du cancer, Supportive Care Program Committee, 1994). Cette
compréhension tient compte de la définition des soins psychosociaux (n.d.) de
'Association canadienne d’oncologie psychosociale, qui comprend les domaines
similaires suivants (voir le tableau 1 a la page 20 pour obtenir une liste plus étoffée) :

e besoins physiques (p. ex. confort physique et absence de douleur et d'autres
symptomes, nutrition optimale, activités de la vie quotidienne; peuvent
comprendre ['évaluation des complications, comme les séquelles des
traitements);

e besoins informationnels (p. ex. pour réduire la confusion, l'anxiété et la
crainte, pour éclairer les décisions du patient et de sa famille et pour
l'acquisition des compétences liées aux traitements ou a la maladie, orientation
dans le systeme);

e besoins émotionnels (p. ex. sentiments de confort et de sécurité,
compréhension, et réconfort dans la tristesse, le deuil et la perte);

e besoins psychologiques (p. ex. capacité d’adaptation a l'épreuve de la maladie
et a ses conséquences, maitrise de soi, estime de soi);



¢ besoins sociaux (p. ex. relations familiales et réseaux sociaux, acceptation de
la collectivité et participation a ses relations);

e besoins spirituels (p. ex. espérance, sentiment d'appartenance, signification et
but de la vie, inquiétudes existentielles);

e besoins pratiques (assistance directe pour accomplir des taches ou des
activités; p. ex. services d'aide familiale, aide financiére, orientation dans le
systeme).

Définition de l'évaluation : différents types d'évaluation peuvent étre effectués selon
les besoins particuliers et les priorités de soins (Ahern et Philpot, 2002; White, 2003;
Holmes, 2003). La communication efficace et l'établissement d'une relation
thérapeutique sont fondamentaux pour le processus d'évaluation (Hack, Degner et
Parker, 2005), mais on ne les aborde pas en particulier dans le présent guide. Pour
obtenir des conseils sur la communication efficace avec les patients et leur famille,
les cliniciens intéressés sont invités a consulter le document suivant d'Action Cancer
Ontario, Provider-Patient Communication: A Report of Evidence-Based
Recommandations to Guideline Practice in Cancer (Rodin et al., 2008). Les trois
principaux types d'évaluation sont : le dépistage de la détresse, |'évaluation globale et
l'évaluation ciblée.

o Dépistage de la détresse : l'évaluation des quatre signes vitaux (fréquence
cardiaque, pression artérielle, fréquence respiratoire et température) est
considérée comme une norme des soins cliniques. La douleur et la détresse
émotionnelle sont trés présentes dans le cancer et elles sont maintenant
considérées comme les 5° et 6° signes vitaux (Agrément Canada, 2008). Le
dépistage de la détresse est une détermination proactive et rapide des
principaux indicateurs a l'aide de solides mesures psychométriques, bréves ou
tres bréves, pour cerner les mauvais résultats de santé chez les patients a
risque, procéder a une évaluation plus poussée du patient et laiguiller de facon
appropriée. Le dépistage de la détresse donne un apercu des problémes ou des
inquiétudes d'un patient. Il est toutefois essentiel d'aller plus en profondeur a
'aide d'une évaluation plus globale et ciblée afin d'établir les stratégies
d'intervention appropriées (IOM, 2008). Le dépistage de la détresse, le 6° signe
vital, est avalisé a titre de programme pancanadien pour le dépistage de la
détresse.

e Evaluation compléte : une évaluation compléte (globale) comporte un examen
et une évaluation approfondis des besoins en soins psychosociaux, de l'état de
santé, des capacités d'adaptation et des facteurs de risque du patient. Elle
tient compte des facteurs sociaux et démographiques, des conditions de vie et
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des maladies antérieures qui pourraient influer sur les besoins psychosociaux.
Une évaluation globale générique couvrira les domaines de soins psychosociaux
et de soutien communs a tous les patients atteints de cancer. Il peut toutefois
étre nécessaire d'y ajouter des éléments pour bien cerner les problemes
propres a un siege de maladie, a une forme de traitement ou a une phase du
cancer. Une évaluation psychosociale approfondie couvre les valeurs et les
préférences du patient et sa capacité a gérer les problémes. Elle est
habituellement suivie d'une évaluation plus ciblée en vue de cerner les facteurs
associés a un probleme particulier.

Evaluation ciblée : l'évaluation ciblée aborde les domaines, les conditions et
les problémes précis cernés par le dépistage de la détresse. Elle vise a cerner
et a gérer un probléme particulier, comme la douleur ou des changements dans
la sexualité (Ahern et Philpot, 2002; White, 2003; Holmes, 2003). Les
parametres recommandés pour ce type d'évaluation sont généralement résumés
dans les lignes directrices sur la pratique clinique propre au probléme.

On reconnait que les patients auront d'autres besoins, au-dela du cancer lui-méme.
Les comorbidités et les déficits préexistants dans le fonctionnement cognitif, ou qui
découlent des traitements du cancer, peuvent compliquer les traitements médicaux
et les réactions psychosociales. Le milieu, le réseau social, les croyances culturelles,
la race, l'origine ethnique, les expériences et les conditions personnelles de vie
jouent un role dans la détermination et la gestion des besoins. En outre, le respect
des valeurs et des préférences du patient est le principe au cceur de la prestation des
soins axés sur la personne. Il est critique dans le processus d'évaluation (Gerteis et
al., 1993).

4.0 Objectifs du guide et questions abordées
Les questions cliniques suivantes ont orienté ['élaboration du présent guide.

1.

De quels parametres du patient et de sa famille et de quels aspects des besoins
en soins psychosociaux doit-on tenir compte dans le cadre de ['évaluation
normalisée des patients atteints de cancer?

Quels sont la fréquence et le moment appropriés des évaluations dans le
continuum du cancer?

. Quels sont les impacts des évaluations, dans le cadre des soins courants, sur les

résultats du patient?

Existe-t-il des outils, des mesures ou des instruments bien établis et fondés sur
des données probantes qui facilitent l'‘évaluation?
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5. Qui doit effectuer les évaluations des besoins en soins psychosociaux?

5.0 Méthodes et procédures

Ce guide a été élaboré en partenariat de collaboration entre le Partenariat canadien
contre le cancer (le Partenariat) et l'Association canadienne d’oncologie psychosociale
(ACOP). Le but de cette collaboration était de réaliser le but commun, qui consiste a
sassurer que les patients recoivent des soins psychosociaux et de soutien d'excellente
qualité dans le continuum du cancer. Le présent guide s'est appuyé sur deux examens
antérieurs des lignes directrices en matiere de soins psychosociaux : (1) lexamen de
U'ACOP soutenu par la British Columbia Cancer Foundation (Stephen et Boyle, 2005);
(2) Uexamen et l’analyse de la portée des lignes directrices existantes effectués par
le groupe d'action pour l'expérience globale du cancer (le groupe d'action) du
Partenariat (Howell, 2007, 2009). Les membres d'un comité sur les lignes directrices
de UACOP et d’un groupe directeur sur les normes, les lignes directrices et les
indicateurs du groupe d’action pour l’expérience globale du cancer ont constitué le
groupe interprofessionnel d'experts qui a réalisé le présent guide (la liste des
membres du groupe d'experts et leur champ de compétence se trouvent a la

section 9.0).

Recherche de lignes directrices

L'orientation du processus d'élaboration (annexe A) repose sur la méthode ADAPTE
(ADAPTE Collaboration, 2007) et les examens systématiques des données empiriques.
Premierement, on a effectué des recherches dans les bases de données électroniques
des sciences de la santé (HealthStar, Medline, CINHAL, Embase et PsychINFO) pour
trouver des lignes directrices sur la pratique clinique. On a également effectué des
recherches sur Internet dans les bases de données locales, provinciales, nationales et
internationales de lignes directrices ou sur les sites Web des organisations pour
trouver la documentation paralléle. (La liste compléte des bases de données et des
sites Web consultés ainsi que les termes de recherche utilisés se trouvent a

'annexe B). Pour étre examinées plus en profondeur, les lignes directrices devaient
(1) avoir été publiés entre 2003 et 2008; (2) étre axées sur la pratique clinique et
fondées sur des données probantes; (3) étre pertinentes a 'évaluation des besoins en
soins psychosociaux chez les patients adultes atteints de cancer. Les lignes directrices
étaient exclues dans les cas suivants : (1) elles ne comportaient pas de référence aux
données probantes pour éclairer les recommandations; (2) elles étaient strictement
axées sur 'évaluation et la gestion des symptomes physiques individuels (p. ex.
douleur, inflammation de la muqueuse buccale, nausée et vomissements, dyspnée,
etc.); (3) elles étaient axées seulement sur les processus interpersonnels (p. ex.
relation thérapeutique, communication). L'inclusion des lignes directrices relevées a
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été évaluée par deux examinatrices diment formées et chevronnées (M. J., S. M.). On
a relevé neuf lignes directrices a inclure dans le processus d'examen.

Deuxiemement, quatre membres du groupe d'experts ont examiné et noté chacune
des lignes directrices a l'aide de la Grille d’évaluation de la qualité des
recommandations pour la pratique clinique (instrument AGREE) (AGREE Collaboration,
2001). L'instrument AGREE fournit un cadre pour ['évaluation de la qualité des
recommandations qui repose sur six domaines : portée et objectifs, participation des
groupes concernés, rigueur d’élaboration, clarté et présentation, applicabilité et
indépendance éditoriale. Le groupe d'experts est parvenu a un consensus relativement
aux décisions concernant la qualité et la pertinence de l'adaptation des lignes
directrices. (Une description détaillée du processus d'examen AGREE se trouve a
'annexe B.)

Troisiemement, les recommandations précises contenues dans les lignes directrices
pertinentes et, plus précisément, l'utilisation du guide du National Breast Cancer
Centre et de la National Cancer Control Initiative (2003) de [’Australie comme
document de fond ont été adoptées par consensus. Les lignes directrices du National
Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2008) ont également éclairé les
recommandations du présent guide. Dans l'ensemble, elles n'établissent pas de
parametres précis pour l'évaluation psychosociale. Toutefois, les quelques
recommandations qu'on y trouve sont adaptées au présent guide. Plusieurs autres
documents mentionnés au cours de ce processus ont été utilisés pour orienter
l'élaboration des recommandations en ce qui a trait aux parametres des besoins en
soins psychosociaux. Ces documents sont les suivants :

1. Institute of Medicine (IOM). Adler, Nancy E. et Ann E. K. Page (éd.). Cancer
care for the whole patient: Meeting psychosocial health needs, Washington
D.C., The National Academies Press, 2008.

2. Richardson, A., Sitzia, J., Brown, V., Medina, J. et A. Richardson. Patients’
needs assessment tools in cancer care: Principles and practice, London, King's
College London, 2005.

3. Wen, K.-Y. et D. H. Gustafson. « Needs assessment for cancer patients and
their families », Health and Quality of Life Outcomes, vol. 2 (2004), p. 11.

Compte tenu de l'absence de recommandations concernant l'évaluation des besoins en
soins psychosociaux, la décision d'effectuer un examen systématique des études
empiriques a cet égard a été adoptée par consensus.

Recherche d'études appliquées des évaluations des besoins en soins psychosociaux

13



A U’appui des documents de fond, une recherche documentaire a été réalisée en

mai 2008 dans les bases de données électroniques suivantes : CINAHL, EMBASE,
HealthSTAR, MEDLINE, PsycINFO, CDSR (Base de données d’examens systématiques de
Cochrane), DARE (Database of Abstracts of Reviews of Effects), HTA (Health
Technology Assessments) et CCTR (Cochrane Central Register of Controlled Trials).
Voici quelques-uns des termes de recherche utilisés : cancer, neoplasm, psychosocial
aspects of illness, psychosocial factors, psychosocial support, psychological stress,
symptom distress, psychosocial care, distress syndrome, psychosocial readjustment,
assessment et screening for distress. On a également effectué une recherche des
listes de référence dans les lignes directrices examinées (mentionnées plus haut) et
les articles extraits.

Criteres d'inclusion et d'exclusion. Voici quelques-unes des études admissibles :
examens systématiques, essais aléatoires, essais semi-aléatoires et études de
cohortes comparatives prospectives, documents publiés aprés 2002 qui n'ont pas été
examinés auparavant dans le contexte des documents de fond choisis. Ces études ont
évalué l'efficacité de l'évaluation courante des besoins en soins psychosociaux du
patient, en incluant au moins un des besoins des ordres suivants : physique,
informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pratique. Les résultats
intéressants étaient limités a ceux qui étaient axés sur le bien-étre psychosocial, y
compris, sans s'y limiter : la qualité de vie, la gravité des symptomes, l'amélioration
de la capacité d’adaptation, l'amélioration de l'image de soi, ’amélioration des
communications avec l'équipe des soins de santé et la réduction des besoins
insatisfaits. Les études ont été incluses si elles portaient sur les adultes (18 ans et
plus) chez qui on avait soupconné un cancer au dépistage (haut risque de cancer) ou
chez qui on avait diagnostiqué un cancer. Les études étaient exclues si elles n'étaient
pas publiées en anglais.

Résultats. La recherche a produit 421 références. Deux adjointes a la recherche
chevronnées (M. J., S. M.), qui ont fait des études supérieures sur les méthodes de
recherche et d'examen systématique, les ont examinées de facon indépendante selon
des critéres d'inclusion et d'exclusion. Lorsqu'il y avait des divergences, les adjointes
en débattaient pour parvenir a un consensus. Elles n‘ont relevé aucun examen
systématique récent relatif a l'efficacité de l'évaluation des besoins psychosociaux
chez les patients atteints de cancer. Toutefois, elles ont relevé cing essais controlés
aléatoires, deux essais controlés semi-aléatoires et deux études de cohortes
comparatives prospectives. Les caractéristiques des méthodes et les principales
conclusions de ces études ont été extraites et saisies dans des tableaux sommaires
(M. J., voir l'annexe D). Les tableaux et le texte intégral des articles ont été
présentés au groupe d'experts, qui a participé a un processus d'adoption par consensus
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dans le but d'évaluer la qualité de ces documents de fond et de débattre des
implications de ces articles dans l'élaboration des recommandations de pratique.

Recherche d'instruments d'évaluation

Une recherche documentaire sur les outils qui permettraient une évaluation
normalisée des besoins en soins psychosociaux dans le cadre des soins de santé
courants a été effectuée en juillet 2008. On a fait des recherches dans les bases de
données électroniques MEDLINE, CINAHL, EMBASE, PsycINFO, EBR, Scopus et Health
and Psychosocial Instruments (HAPI). Les termes de recherche comptaient différents
noms d'instruments recueillis dans les rapports et aupres du groupe d'experts, comme
patient care monitor, supportive care needs survey et distress thermometer. On a
également effectué une recherche manuelle dans les listes de référence des examens
systématiques et examiné les lignes directrices (mentionnées plus haut).

Criteres d'inclusion et d'exclusion. Les études d'intérét étaient les examens
systématiques publiés apres aolt 2002 et les études de fond qui n'avaient pas été
examinées auparavant dans le contexte des examens systématiques relevés. Les
études admissibles ont évalué les instruments utilisés pour évaluer les besoins en soins
psychosociaux (physiques, informationnels, émotionnels, psychologiques, sociaux,
spirituels et pratiques) des patients adultes atteints de cancer sous l'angle d'un large
éventail de besoins ou d'une classe de besoins seulement (p. ex. besoins
informationnels). Les études choisies ont fourni des données sur la validité, la fiabilité
ou la sensibilité des instruments. Les études étaient exclues si la méthode
d'évaluation de linstrument n'était pas documentée ou si l'instrument évalué n'était
pas en anglais ou en francais (sauf si un instrument traduit avait été utilisé avec les
patients canadiens).

Résultats. Deux adjointes a la recherche chevronnées (M. J., S. M.), qui ont fait des
études supérieures sur les méthodes de recherche et d'examen systématique ont
examiné de facon indépendante, selon des critéres d'inclusion et d'exclusion,

119 références obtenues au cours d'une deuxieme recherche. Lorsqu'il y avait des
divergences, les adjointes en débattaient pour parvenir a un consensus. En plus de
l'examen systématique de Wen et Gustafson (2004), elles ont relevé deux autres
examens systématiques et quatorze études de fond qui ont fourni des renseignements
sur la validité, la cohérence interne, la fiabilité ou la sensibilité de 40 instruments
d'évaluation différents. Les caractéristiques des méthodes et les principales
conclusions de ces études ont été extraites et saisies dans des tableaux sommaires
(M. J., voir les annexes E et F). Par la suite, ces tableaux et le texte intégral des
articles ont été présentés au groupe d'experts, qui a participé a un processus
d'adoption par consensus dans le but d'évaluer la qualité de la recherche et de
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débattre des implications de ces données probantes dans ['élaboration des
recommandations de pratique.

Méthodes de formulation des recommandations

On a soumis tous les documents de fond, les lignes directrices, le texte intégral des
articles des études a inclure et les tableaux sommaires des données aux membres du
groupe d'experts pour 'élaboration du guide afin qu'ils puissent les examiner. En
septembre 2008, ces membres se sont réunis une journée entiére pour débattre des
données probantes dans le contexte des questions cliniques (conformément a la
section 4.0). Lorsqu'il n'existait pas de données empiriques solides, le groupe d'experts
a élaboré les recommandations selon les pratiques cliniques exemplaires et les a
adoptées par consensus. Globalement, les recommandations sont fondées sur le
consensus du groupe interprofessionnel d'experts, aprés examen des données
probantes disponibles, des lignes directrices d'autres groupes et de la pratique
clinique courante au Canada.

Examen externe

Un groupe de différents examinateurs externes, invités a participer en fonction de
leur expertise en matiére de pratique clinique, de contenu ou de méthodologie, a
examiné 'ébauche du guide. On a déployé des efforts pour s’assurer que le groupe
d'examinateurs externes tienne compte des points de vue d'un éventail de contextes
cliniques et des lieux géographiques. Vingt-deux personnes (taux de réponse de

80 p. 100) ont donné leur rétroaction dans le contexte de ce processus d'examen. Le
groupe d'experts pour l'élaboration du guide a débattu des résultats de l'examen et,
au besoin, a apporté des modifications au guide. De plus amples détails concernant le
processus d'examen externe se trouvent a l'annexe C.

6.0 Recommandations

Recommandation 1 : une évaluation courante, systématique et normalisée des
besoins en soins psychosociaux communs des patients atteints de cancer est
recommandée comme premiére étape critique dans la prestation de services ou
d'interventions appropriées et pertinentes en matiére de soins psychosociaux et
de soutien.

Justification fondée sur des données probantes

De nombreuses lignes directrices sur la pratique clinique et des examens sur le fond
ont reconnu l'importance de l'évaluation des besoins en soins psychosociaux comme
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précurseur de la prestation de soins psychosociaux et de soutien de qualité (IOM,
2008; NCCN, 2008; NICE, 2004; Richardson et al., 2007; Wen et Gustafson, 2004).

L'lOM (2008) a proposé un modele pour la prestation de services de soins
psychosociaux (Model for Delivering Psychosocial Health Services) dans lequel la
premiére étape consiste a recenser les patients qui ont des besoins en soins
psychosociaux susceptibles d'influer sur leur santé et les soins de santé qu'ils
recoivent. La ligne directrice du National Institute for Clinical Excellence (NICE),
Improving Supportive and Palliative Care for Adults with Cancer (2004), présente une
recommandation similaire, c’est-a-dire que 'évaluation des besoins individuels soit
une premiére étape critique dans la prestation d’un soutien pertinent.

Les besoins peuvent étre cernés par 'admission volontaire des patients ou par
lintermédiaire des intervenants qui obtiennent des renseignements dans le cadre de
conversations cliniques structurées ou non structurées (IOM, 2008). Toutefois,
différentes études indiquent que la capacité des patients a faire part volontairement
de leurs besoins varie, de méme que la capacité des intervenants a leur soutirer ces
renseignements (IOM, 2008; Richardson et al., 2007). De fait, il est possible que les
besoins demeurent insatisfaits parce qu'ils ne sont pas reconnus par les intervenants,
ou méme par les patients eux-mémes (NICE, 2004). Par conséquent, le recours a des
approches courantes, systématiques et normalisées de l'‘évaluation des besoins en
soins psychosociaux est considéré comme vital pour veiller a ce que ces besoins soient
cernés et satisfaits de facon appropriée.

Les implications sont importantes. Le NCCN (2008) laisse entendre que la
reconnaissance et la gestion précoces des besoins peuvent avoir plusieurs avantages,
par exemple les suivants : qualité des soins et niveaux de satisfaction accrus,
meilleure communication entre le patient et lintervenant, confiance accrue et plus
grande conformité du patient a son plan de traitement. A Uinverse, le défaut de
résoudre les problemes psychosociaux donne lieu a des souffrances inutiles pour les
patients et leur famille, fait obstacle aux soins de qualité et peut influer sur
'évolution de la maladie (IOM, 2008).

Recommandation 2 : une évaluation courante, normalisée des besoins en soins
psychosociaux doit inclure les domaines communs d'ordre physique,
informationnel, émotionnel, psychologique, social, spirituel et pratique chez les
patients atteints de cancer.

Justification fondée sur des données probantes

Cette recommandation a été élaborée a partir des données empiriques résumées dans
les lignes directrices internationales concernant les parametres pour une évaluation
courante efficace des besoins psychosociaux. Ce fondement a été confirmé et
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expliqué a la lumiere du cadre conceptuel adopté (tableau 1, page 20, The Ontario
Cancer Treatment and Research Foundation, Supportive Care Program Committee,
1994), des documents de fond (IOM, 2008; National Breast Cancer Centre et National
Cancer Control Initiative de |’Australie, 2003), de l'expertise variée et du consensus
du groupe d'experts pour l'‘élaboration du guide, de méme que de ses examens
systématiques (NCCN, 2008; Richardson et al., 2005; Richardson et al., 2007). En
outre, ces domaines de besoins correspondent a ceux qui sont cernés dans un certain
nombre d'enquétes nationales au Canada sur les besoins des patients atteints de
cancer (Ashbury et al., 1998; Fitch, 2008; Vachon, 2006; Vachon, 1998).

Dans leur examen systématique des données probantes, le National Breast Cancer
Centre et la National Cancer Control Initiative (2003) de |’Australie ont cerné les
besoins physiques (p. ex. douleur, fatigue, fécondité), émotionnels (p. ex. vifs
sentiments désagréables de colere, de crainte et d'impuissance menant a la détresse),
psychologiques (p. ex. dépression, anxiété, image de soi, image corporelle, sexualité,
changements dans les relations), sociaux (p. ex. niveau et type de soutien), pratiques
et financiers (p. ex. acces a l'assistance domestique, traitement et services de
soutien, y compris le co(t, les déplacements aux cliniques, les inquiétudes
financiéres) comme étant des domaines tres prévalents de besoins. Ils ont également
soulevé les questions spirituelles et existentielles comme enjeux vers la fin de la vie.

Le NCCN (2008) fait la distinction entre problemes pratiques (p. ex. inquiétudes liées a
la maladie, logement, emploi) et problémes psychosociaux (p. ex. adaptation a la
maladie, conflits familiaux, deuil). Toutefois, conformément a la définition
opérationnelle des besoins en soins psychosociaux adoptée dans le présent guide, tous
ces problemes ont été pris en compte et sont intégrés au cadre du tableau 1.

18



Parametres de ['évaluation Exemples de problémes associés aux besoins

Besoins physiques

e Confort physique et absence de douleur,
nutrition optimale, activités de la vie
quotidienne; peuvent comprendre
l'évaluation des complications, comme les
séquelles des traitements.

Besoins informationnels

e Renseignements pour réduire la confusion,
lanxiété et la crainte, pour éclairer les
décisions du patient (et de sa famille) et
’aider a acquérir des compétences.

Besoins émotionnels
e Sentiment de confort, de sécurité,
compréhension et réconfort.
Besoins psychologiques

e capacité d’adaptation a la maladie et a ses
conséquences, maitrise de soi, estime de
soi.

Besoins sociaux

e En lien avec les relations familiales,
acceptation de la collectivité et
participation aux relations.

Besoins spirituels

e Espérance, sentiment d'appartenance,
signification et but de la vie.

Besoins pratiques

e Assistance directe ou ressources pour
accomplir les taches ou les activités.

Nausée et vomissements, douleur, fatigue,
fécondité, lymphoedéme, problémes respiratoires,
troubles cognitifs, problémes intestinaux,
problémes génito-urinaires, troubles du sommeil,
etc.

Traitement du cancer et effets secondaires,
comment s'adapter a ces effets ou les gérer,
processus de soins, ressources du patient en
matiére d'éducation, orientation dans le systéeme,
etc.

Crainte, détresse, culpabilité, deuil, anxiété et
dépression, espérance et désespoir, tristesse, etc.

Changements dans le style de vie, problémes
sexuels, perte de contréle personnel, crainte de la
rechute, problemes d'image de soi, dimage
corporelle, etc.

Changements dans les roles sociaux, capacité de
gérer les problemes interpersonnels, établissement
de nouvelles relations sociales, réintégration,
retour au travail, soutien social disponible pour le
patient.

Recherche de signification, désespoir existentiel,
examen des valeurs et des priorités personnelles,
espérance et désespoir.

Couts (diagnostic, traitements, protheses, aides),
assistance domestique quotidienne, transport,
garde d'enfants, services aux ainés, perte de
revenu, enjeux juridiques et financiers, orientation
dans le systéme.

Tableau 1 : Domaines des besoins en soins psychosociaux
(adaptation de The Ontario Cancer Treatment and Research Foundation,
Supportive Care Program Committee, 1994)

Publié avec permission.
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Recommandation 3 : le dépistage de la détresse est recommandé comme premier
indicateur « signal d'alarme » des besoins en soins psychosociaux. Il doit étre suivi
d'une évaluation plus globale et ciblée afin que les interventions soient
appropriées, pertinentes et axées sur les besoins et les problémes précis cernés
par le patient et sa famille.

Recommandation 4 : le dépistage de la détresse ne doit pas se limiter aux seuls
symptomes de dépression et d'anxiété, mais il doit englober la détermination des
domaines d'ordre physique, informationnel, psychologique, social, spirituel et
pratique des besoins en soins psychosociaux ou des inquiétudes qui contribuent a
la détresse liée au cancer et a ses traitements.

Justification fondée sur des données probantes

L'évaluation des besoins en soins psychosociaux est considérée comme un précieux
complément au processus d'évaluation (IOM, 2008; NCCN, 2008; Richardson et al.,
2005). Compte tenu des ressources limitées dans les centres de soins ambulatoires
pour les cancéreux et du peu de temps que chaque patient passe dans ces centres, de
nombreuses organisations choisiront d'abord les patients en détresse dans leur
systeme de triage. Dans le cadre du dépistage de la détresse, on fait passer un test
aux personnes chez lesquelles on n'a pas confirmé de trouble ou de besoin ou aux
personnes qui ne percoivent pas nécessairement qu'elles souffrent d'un trouble,
qu’elles ont un besoin particulier ou qu'elles risquent de souffrir de ce trouble ou
d’avoir un besoin particulier (IOM, 2008). Dans le contexte des soins psychosociaux, le
programme de dépistage de la détresse permet de cerner rapidement les personnes
susceptibles d'avoir des besoins et de bénéficier d'une évaluation globale des besoins
en soins psychosociaux, d'interventions personnalisées ou de l'aiguillage vers des
services psychosociaux. Bien qu'une évaluation des besoins en soins psychosociaux
puisse étre effectuée sans dépistage préalable (IOM, 2008), le dépistage positif de la
détresse doit toujours étre suivi d'une évaluation globale.

Différents examens de fond ont examiné le dépistage de la détresse dans le contexte
des soins psychosociaux (IOM, 2008; Mitchell, 2007; Mitchell, 2008; NCCN, 2008;
Vodermaier, Linden et Siu, 2009). Pris ensemble, ces travaux reflétent un vaste
regroupement d'outils de dépistage de la détresse en trois catégories : dépistage de la
détresse; dépistage des symptomes et dépistage des sources de détresse, comme les
problémes et les inquiétudes connexes. Les exemples d'outils couramment mentionnés
se trouvent a l'annexe G. Bien que chacune de ces approches du dépistage de la
détresse puisse fournir des renseignements précieux pour orienter la pratique, les outils
de dépistage de la détresse trés ciblés ne reconnaissent peut-étre pas les personnes qui
pourraient avoir des besoins en soins psychosociaux dans les domaines du cadre
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d'orientation des besoins en soins de soutien. Par exemple, un outil élaboré dans le but
de dépister les symptomes de détresse pourrait passer a coté de besoins importants en
matiére de soutien social. De fait, comme le recommande U'IOM (2008), on doit utiliser
les instruments psychosociaux de dépistage de la détresse pour déceler un éventail
global de besoins en soins psychosociaux, semblables a ceux qui sont cernés dans le
cadre conceptuel décrit plus haut dans le présent rapport (tableau 1, page 20).

Actuellement, il n'existe aucun instrument fondé sur cette approche du dépistage des
besoins en soins psychosociaux qui respecte une norme d'excellence. En outre, il existe
peu de lignes directrices permettant de déterminer les instruments de dépistage de la
détresse a utiliser pour les différents types de patients dans divers contextes cliniques
(IOM, 2008). L'examen des propriétés de tous les outils de dépistage de la détresse
psychologique, des symptomes, des problemes et des inquiétudes était hors de la portée
du présent guide. Toutefois, selon les principaux examens consultés et le consensus du
groupe d'experts pour 'élaboration du guide, les considérations suivantes sont
recommandées dans le choix d'un instrument de dépistage des besoins en soins
psychosociaux (IOM, 2008; Vodermaier, Linden et Siu, 2009).

e L’instrument doit étre concu pour dépister ['éventail global de besoins en soins
psychosociaux qui contribue a la détresse.

e |l doit étre bref et pratique pour étre utilisé de facon courante.

e |l faut tenir compte de la longueur et du fardeau de linstrument compte tenu
du contexte clinique et de l'état physique des patients (p. ex. patients atteints
de cancer qui ont survécu, patients atteints de maladies graves, patients
atteints de cancer a un stade avancé).

e La sensibilité, la spécificité et la valeur prédictive de linstrument doivent étre
suffisantes pour les patients atteints de cancer auxquels il s'appliquera.

e La cohérence interne de linstrument doit étre de 0,8 ou plus, relativement a la
validité du contenu et des criteres et il doit comprendre des analyses
statistiques ROC (Receiver Operating Characteristic) qui indiquent la valeur
clinique.

¢ L'instrument doit fournir des seuils empiriques justifiés pour orienter le
processus décisionnel clinique et cerner le niveau de risque.
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Recommandation 5 : I'évaluation des besoins en soins psychosociaux pour dépister
la détresse est recommandée a des moments déterminants dans le continuum du
cancer. Ces moments déterminants sont les suivants : au premier diagnostic, au
début des traitements, a des intervalles réguliers pendant les traitements, a la fin
des traitements, apreés les traitements ou lors de la transition vers la phase de
survie, lors d’une rechute ou de la progression du cancer, a un stade avancé de la
maladie, lorsque la mort approche et durant les périodes de transition personnelle
ou de réévaluation (p. ex. en situation de crise familiale, en phase de survie,
lorsque la mort approche).

Recommandation 6 : les évaluations des besoins en soins psychosociaux propres a
la maladie, aux traitements ou a la phase du cancer doivent s'ajouter a
['évaluation courante, normalisée des patients (générique), en vue d'adapter les
évaluations aux problémes propres a un type précis de cancer, aux formes de
traitement ou a l'étape dans le continuum du cancer (p. ex. survie apres les
traitements ou l’incontinence aprés une chirurgie pelvienne).

Justification fondée sur des données probantes

On a remarqué l'absence de données empiriques précises a 'appui du moment
approprié des évaluations des besoins en soins psychosociaux dans la documentation.
Dans la pratique clinique, on reconnait en général que les patients ont des besoins
précis en soins psychosociaux et de soutien qui évoluent dans le continuum et qui
different ou apparaissent dans les étapes critiques ou a des moments de transition
(périodes de vulnérabilité accrue du NCCN [2008]).

La figure 1 (page 8) illustre les points le long du continuum qui représentent les
moments de transition et les périodes ou les patients (et leur famille) peuvent étre
plus vulnérables et éprouver une détresse psychosociale. A tout le moins, ces
moments de transition doivent étre pris en compte dans la réévaluation des besoins
en soins psychosociaux.

Le National Institute for Clinical Excellence (NICE), dans son document intitulé
Improving Supportive and Palliative Care for Adults with Cancer (2004), recommande
que l'évaluation systématique soit la premiére étape critique dans la prestation du
soutien pertinent. Cette évaluation doit se poursuivre et cibler des moments clés du
continuum (y compris le diagnostic, le début des traitements, la fin du traitement
principal, la rechute et les soins palliatifs). Le NCCN (2008) a cerné de nombreuses
périodes de vulnérabilité accrue, comme l'apparition d'un symptéme suspect, pendant
l'investigation, au moment du diagnostic, dans l'attente du traitement, le changement
de traitement, la fin du traitement, le congé de 'hopital aprés le traitement, la phase
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de survie, le suivi médical, la surveillance, l'échec du traitement, la rechute ou la
progression, et le cancer a un stade avancé. Le National Breast Cancer Centre et la
National Cancer Control Initiative (2003) de |’ Australie ont cerné un certain nombre
de questions de survie liées aux atteintes de la fonction physique, les effets courants
des traitements et leurs séquelles, les changements dans le fonctionnement sexuel,
les inquiétudes liées au retour au travail, l'adaptation négative et la crainte d'une
rechute.

A la suite d'une évaluation générique des besoins en soins psychosociaux, différents
types d'évaluations ciblées (p. ex. propres a la maladie ou a l'une de ses phases)
seront nécessaires, selon les besoins et les priorités recensés en matiére de soins
(Ahern et Philpot, 2002; White, 2003; Holmes, 2003).

Recommandation 7 : I'évaluation courante des besoins en soins psychosociaux pour
dépister la détresse est recommandée comme processus interpersonnel pour obtenir des
renseignements généraux sur les besoins d'intervention psychosociale et de soutien des
patients. L'évaluation peut comporter une combinaison de questionnaires d'auto-
évaluation et d'entrevues et elle dépend d'une communication efficace dans le cadre de
la relation thérapeutique entre le patient et le clinicien.

Recommandation 8 : |'évaluation courante des besoins en soins psychosociaux pour
dépister la détresse doit étre suivie d'interventions fondées sur des données probantes et
de processus de soins ciblés, appropriés au besoin cerné, en vue d'améliorer les résultats
du patient, notamment le soulagement des symptomes, le bien-étre émotionnel et la
qualité de vie.

Justification fondée sur des données probantes

Pour appuyer les données probantes présentées dans les rapports du National Breast
Cancer Centre et de la National Cancer Control Initiative (2003) de [’Australie et de
l'Institute of Medicine (2008), et pour aborder la question de l'efficacité des évaluations
psychosociales dans les résultats du patient, on a effectué une recherche documentaire
dans les études expérimentales qui évaluent l'évaluation courante des besoins en soins
psychosociaux par rapport a un groupe témoin. La recherche documentaire a relevé
cing essais controlés aléatoires (Detmar et al., 2002; McLachlan et al., 2001;
Rosenbloom et al., 2007; Sarna, 1998; Velikova et al., 2004), deux essais controlés
semi-aléatoires (Boyes et al., 2006; Kristeller et al., 2005) et deux études de cohortes
comparatives prospectives (Bramsen et al., 2008; Taenzer et al., 2000) (Les
caractéristiques de ces neuf études se trouvent a l'annexe D).

Il a été difficile de résumer les données empiriques de ces documents en raison des
différences dans les parameétres d'évaluation inclus, du manque de clarté concernant
les processus d'évaluation, de la prestation ultérieure de soins et des principaux
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résultats d'intérét. Les parametres de 'évaluation psychosociale varient dans les
études et comprennent les dimensions globales et individuelles de la qualité de vie
(Detmar et al., 2002; McLachlan et al., 2001; Taenzer et al., 2000; Rosenbloom et al.,
2007; Velikova et al., 2004), les symptomes physiques et psychologiques (Boyes et al.,
2006; Sarna, 1998) et les besoins en soins de soutien et d'aide spirituelle (Bramsen et
al., 2008; Kristeller et al., 2005). Les évaluations psychosociales étaient présentées
dans les formats suivants : entrevues semi-structurées (Bramsen et al., 2008;
Kristeller et al., 2005; Rosenbloom et al., 2007) et questionnaires a remplir soi-méme
(Boyes et al., 2006; Detmar et al., 2002; McLachlan et al., 2001; Sarna, 1998; Taenzer
et al., 2000; Velikova et al., 2004). Les principaux résultats d'intérét varient
largement dans les études, dont l'un des résultats suivants ou plus : qualité de vie,
symptomes psychologiques ou physiques, communication entre le patient et le
clinicien et satisfaction du patient. Globalement, les études n'abordaient pas
l'ensemble des éléments des besoins en soins psychosociaux. En raison de la diversité
des conclusions, il a été impossible de faire une synthése des résultats. Cela dit, ces
neuf études ont abordé plusieurs questions connexes.

1. Est-ce que les résultats non interprétés des enquétes ont un impact sur les
résultats du patient lorsqu'ils sont communiqués sans insister sur les
changements du processus de soins? Cing études (Detmar et al., 2002;
McLachlan et al., 2001; Sarna, 1998; Taenzer et al., 2000; Velikova et al.,
2004) ont enquété sur les conséquences de la communication des résultats des
questionnaires a 'équipe de traitement, et aux oncologues médicaux en
particulier. Les études qui ont mesuré directement les résultats du patient
rapportent des résultats mixtes dans 'ensemble, mais elles montrent une
amélioration de l'état émotionnel, physique et du bien-étre fonctionnel
(Detmar et al., 2002; McLachlan et al., 2001; Sarna, 1998; Velikova et al.,
2004). On a également observé une meilleure communication concernant les
questions de qualité de vie (Detmar et al., 2002; Taenzer et al., 2000; Velikova
et al., 2004) et la satisfaction accrue des patients par rapport au niveau de
soutien émotionnel recu (Detmar et al., 2002). Cette conclusion ne se retrouve
pas dans toutes les études. Par exemple, Velikova et al. (2004) ont fait
ressortir que les différences des améliorations au bien-étre émotionnel et a la
qualité de vie globale n'étaient pas tres importantes entre le groupe
d'évaluation normalisé et le groupe de contréle auquel on a accordé la méme
attention.

2. Est-ce que la communication au personnel des résultats interprétés de
lenquéte a un impact sur les résultats du patient? Deux études (Boyes et al.,
2006; Rosenbloom et al., 2007) ont évalué des protocoles d'évaluation qui
comprenaient linterprétation des résultats de questionnaires a remplir soi-
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méme avant la communication des résultats a l'équipe de traitement. Dans une
étude, on a utilisé un logiciel pour donner un score aux réponses des
questionnaires et élaborer un rapport des rétroactions. Le rapport comprenait
un apercu des scores des symptomes physiques, de l'anxiété et de la
dépression; des besoins en soins de soutien et proposait des stratégies pour
l'aiguillage a l'oncologue traitant (Boyes et al., 2006). Dans une autre approche,
un interviewer a rencontré le patient une fois le questionnaire rempli en vue
d'obtenir plus de détails d'apres les commentaires du patient. Les
renseignements étaient ensuite communiqués a l'infirmiére de traitement
(Rosenbloom et al., 2007). Bien que l'étude de Boyes et al. (2006) ait
mentionné moins de symptomes débilitants dans le groupe d'intervention a la
3¢ visite a la clinique, aucune des études n'a observé de différences
importantes dans les mesures des besoins physiques, psychologiques, en soins
de soutien, du bien-étre fonctionnel, de la qualité de vie ou de la satisfaction
du patient. Ces deux études indiquent que la communication au clinicien
traitant des données interprétées des questionnaires ne suffit pas pour changer
la gestion clinique de facon a améliorer les résultats du patient. De fait, la
moitié des médecins qui ont participé a l'étude de Boyes et al. (2006) n'ont pas
parlé du rapport des commentaires a leurs patients.

. Est-ce qu'une entrevue directe, en face-a-face avec un intervenant
psychosocial spécialisé ou un intervenant de premiére ligne et le patient
augmente l'aiguillage vers les soins psychosociaux et offre des avantages sur ce
plan?

a. Une étude (Bramsen et al., 2008) a démontré un taux plus élevé
d'aiguillage, de meilleurs scores de fonctionnement physique et de
douleur et un meilleur fonctionnement dans un groupe de gens qui était
interrogés par un psychologue ou un travailleur social concernant leurs
problémes psychosociaux. A la lumiére des études mentionnées ci-dessus,
une approche plus directe avec les patients pourrait étre préférable a
une stratégie indirecte par lintermédiaire des intervenants de premiére
ligne a l'égard de certains résultats. Il est possible que les stratégies
directes et indirectes se compléetent.

b. Bien que limitée a l'évaluation des inquiétudes spirituelles, 'étude de
Kristeller et al. (2005) indique qu'une entrevue d'évaluation menée par
l'oncologue traitant a montré une amélioration dans la relation entre le
patient et l'oncologue, mais elle n'a eu aucun impact sur les symptomes, la
spiritualité ou la religiosité.
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Dans l'ensemble de ces études, lutilisation des instruments différait, tout comme les
résultats ciblés provenant de l'évaluation normalisée (annexe D, tableau 3). En raison
de la diversité dans la conception des études et des interventions, il était impossible
de procéder a une méta-analyse en vue de résumer statistiquement les conclusions
des études (p. ex. pour calculer un effet moyen) ou de produire une conclusion
relativement aux avantages ou aux dommages. De tous les résultats mesurés, seule
une étude a signalé un effet secondaire dommageable de la communication aux
intervenants des conclusions des questionnaires, et il se limite au domaine spirituel
(McLachlan et al., 2001).

La conclusion générale de ces neuf études est la suivante : bien que les
interventions de soins qui ont suscité un changement ne soient pas claires, les
évaluations des besoins en soins psychosociaux ont un impact clinique positif, bien
que modeste, sur la réduction des symptomes et de la détresse émotionnelle et
sur ['amélioration de la qualité de vie.

Nos conclusions indépendantes correspondaient aux conclusions suivantes du rapport
Cancer Care for the Whole Person : « Il existe tres peu de données probantes de
grande qualité sur l'impact du recours aux outils d'évaluation sur la pratique clinique
ou les résultats du patient » (IOM, 2008, p. 47). [Traduction] La difficulté
d'interpréter les résultats des recherches s'accentue du fait que les études
n'expliquent pas les processus des soins et les interventions précises qui ont été mis
en oceuvre.

Bien que les données actuelles n'établissent pas l'efficacité de l'évaluation des besoins
en soins psychosociaux, deux facteurs importants ont été pris en compte dans
l'élaboration de cette recommandation. Premiérement, ['évaluation psychosociale
semble tres acceptable pour les patients et les cliniciens, en particulier comme
moyen d'améliorer la communication des renseignements cliniques pertinents (Boyes
et al., 2006; Detmar et al., 2002). Les études qui ont démontré un impact positif de
l'évaluation psychosociale sur les résultats du patient font ressortir l'importance de la
communication dans le processus d'évaluation. Deuxiéemement, compte non tenu du
seul résultat négatif (McLachlan et al., 2001), l'évaluation psychosociale est
considérée comme un moyen pratique et sécuritaire pour obtenir de précieux
renseignements concernant la santé psychosociale et les inquiétudes des patients.
Dans l'ensemble, l'évaluation des besoins en soins psychosociaux ne semble pas
imposer un fardeau important aux patients et elle pourrait comporter de
nombreux avantages cliniques en facilitant la communication et en orientant les
interventions en matiére de soins psychosociaux et de soutien.

Troisiemement, |’évaluation seule ne donne pas automatiquement lieu a de meilleurs
résultats; elle doit étre suivie d'interventions appropriées et d'une gestion efficace
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des probléemes cernés. L'évaluation peut donner de meilleurs résultats selon trois
mécanismes : (1) en menant directement a la mise en ceuvre de nouveaux processus
de soins (c.-a-d. interventions psychosociales ou planification des soins en équipe); (2)
en fournissant plus de renseignements pour orienter l'aiguillage approprié vers des
services psychosociaux ou (3) en améliorant 'expérience des patients dans les soins
quils recoivent (p. ex. communication avec lintervenant ou satisfaction des soins). On
s'attend a ce que les cliniciens tiennent compte des conclusions de leur évaluation en
vue de favoriser l'obtention de résultats positifs (IOM, 2008; NCCN, 2008).

En résumé, ces neuf études controlées fournissent un profil de résultats a l'appui du
recours a l'‘évaluation des besoins en soins psychosociaux chez les patients adultes
atteints de cancer. Les résultats se prétent a la généralisation de facon limitée, car
les études examinées ciblaient les patients atteints d'un cancer a un stade avancé, en
particulier le cancer des poumons. De plus, le temps de suivi était relativement court,
soit six mois ou moins.

Recommandation 9 :

(a) un outil d'évaluation global assorti de solides propriétés psychométriques et
englobant tous les domaines des besoins en soins psychosociaux est recommandé
dans la pratique clinique courante. On doit disposer d’un certain nombre d'outils
valides et fiables pour soutenir une approche systématique et cerner le vaste
éventail des besoins en soins psychosociaux et de soutien (c.-a-d. le questionnaire
Cancer Rehabilitation Evaluation System [CARES] et I’enquéte Supportive Care
Needs Survey) qui figurent au tableau 1, page 20;

(b) des évaluations ciblées qui utilisent un outil valide et fiable doivent suivre une
évaluation globale et ciblée pour cerner les paramétres et les dimensions d'un
probléme précis (p. ex. douleur). Par exemple, l'utilisation de l'échelle Memorial
Symptom Assessment ou d'un outil semblable pour évaluer toutes les dimensions
des symptomes (fréquence, gravité, détresse) susceptibles de faire l'objet d'une
intervention ou d'un outil précis pour évaluer les parameétres de la douleur
(emplacement, gravité, qualité, moment, facteurs aggravants ou atténuants).

Justification fondée sur des données probantes

En plus de l'examen systématique de Wen et Gustafson (2004), on a relevé deux autres
examens systématiques (Kirkova et al., 2006; Richardson et al., 2007) et cinq études de
fond (Hodgkinson, Butow, Hobbs et al., 2007; Hodgkinson, Butow, Hunt et al., 2007;
Shelby et al., 2006; Wright et al., 2005; Wright et al., 2007) qui, pris ensemble, ont
fourni des renseignements sur 40 outils d'évaluation des besoins en soins psychosociaux
(annexe E). Les articles examinés ont fourni des données sur la validité, la cohérence
interne, la fiabilité et la sensibilité de 15 de ces outils.
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On a relevé quatre instruments qui pourraient orienter les évaluations globales
psychosociales des besoins axés sur la personne. On a constaté que ces instruments
étaient valides et fiables et qu'ils reflétaient une prise en compte globale des besoins
psychosociaux; ils sont concus pour que toute personne atteinte de cancer puisse les
remplir elle-méme (un tableau résumant les caractéristiques de ces outils se trouvent
a lannexe F) :

1.

Le Cancer Rehabilitation Evaluation System [CARES] (auparavant le Cancer
Inventory of Problem Situations [CIPS]) (Ganz et al., 1986; Ganz et al., 1987;
Ganz et al., 1992; Meyerowitz, Heinrich et Schag, 1983; Schag, Heinrich et Ganz,
1983; Shelby et al., 2006). Ce systeme contient 139 éléments qui couvrent un
vaste éventail de problémes physiques, psychosociaux, professionnels et
économiques. Toutefois, comme les éléments ne s'appliquent pas tous a chaque
patient, les patients peuvent remplir un minimum de 93 éléments ou un
maximum de 132. Les patients évaluent chacun des énoncés de probléme sur une
échelle de Likert de cing points ou zéro signifie « pas du tout » (aucun probléme)
et quatre signifie « beaucoup » (probléme grave).

Une version abrégée du questionnaire CARES, le Cancer Rehabilitation Evaluation
System - Short Form [CARES-SF] (Schag, Ganz et Heinrich, 1991), a été élaborée
pour favoriser son utilisation répandue dans la recherche sur les besoins
psychosociaux et leur évaluation. Le CARES-SF contient 59 éléments. Les patients
en remplissent au moins 38 et pas plus de 57. Tous les éléments du questionnaire
CARES-SF apparaissent sur le questionnaire original CARES. La construction
multidimensionnelle, l'échelle et le systéme de notation sont les mémes que
ceux du questionnaire CARES. L'instrument a démontré une forte relation avec le
questionnaire CARES, une excellente fiabilité de test-retest, une validité
convergente avec les mesures connexes et une cohérence interne acceptable des
échelles sommaires (Schag, Ganz et Heinrich, 1991).

. Le Cancer Care Monitor [CCM] (Fortner et al., 2003) est une échelle de

symptomes élaborée pour le dépistage clinique des symptomes liés au cancer a
fréquence élevée et l'évaluation de la gravité globale des symptomes et de la
qualité de vie liée a la santé. L'instrument contient 38 éléments répartis en six
échelles : (1) symptomes physiques généraux; (2) effets secondaires des
traitements; (3) détresse aigué; (4) désespoir; (5) troubles de l'ambulation et (6)
rendement altéré. Les patients répondent a chacun des éléments selon une
échelle de Likert de dix points pour indiquer dans quelle mesure ils éprouvent
chacun des symptomes. Le premier test psychométrique semble indiquer que les
éléments de l'échelle CCM peuvent étre considérés comme une mesure fiable et
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valide de l'état physique, psychologique et fonctionnel et de la qualité de vie
globale liée a la santé (Fortner et al., 2003).

4. Le Cancer Patient Need Questionnaire [CPNQ] (Foot et Sanson-Fisher, 1995)
évalue la perception que les patients atteints de cancer ont de leur besoin d'aide
dans les cing domaines suivants : psychologique, information sur la santé,
physique et vie quotidienne, soins et soutien des patients, et communication
interpersonnelle. Les éléments sont évalués sur une échelle de cinq points
(allant de 1 « pas besoin/non pertinent » a cinq « grandement besoin »). Le
Supportive Care Needs Survey [SCNS] (Bonevski et al., 2000; Sanson-Fisher et al.,
2000) est une échelle connexe fondée sur le CPNQ.

En choisissant un instrument d'évaluation pour la pratique clinique, il faut tenir
compte des considérations locales. Différents facteurs peuvent influer sur la prise de
décisions, comme les ressources disponibles, le fardeau possible ou réel pour les
patients et les familles et la pertinence de linstrument pour le patient local atteint
de cancer et sa famille.

Recommandation 10 : les outils de dépistage de la détresse utilisés dans le cadre
du dépistage courant doivent étre brefs, de facon a réduire au minimum le
fardeau du patient et a maximiser leur utilisation dans la pratique clinique; ils
doivent étre suffisamment sensibles et précis et comporter des seuils établis pour
cerner rapidement les patients atteints a haut risque.

Justification fondée sur des données probantes

Un examen important des outils de dépistage de la détresse était hors de la portée du
présent guide, mais un certain nombre d'exposés de synthése ont été relevés dans la
recherche des instruments d'évaluation des besoins en soins psychosociaux.

Dépistage de la détresse

La détresse a été définie comme « une expérience émotionnelle désagréable
multifactorielle de nature psychologique (cognitive, comportementale, émotionnelle),
sociale ou spirituelle qui peut nuire a la capacité de s'adapter efficacement au
cancer, a ses symptomes physiques et a ses traitements. Cette expérience s'inscrit
dans un continuum allant des sentiments normaux de vulnérabilité, tristesse et
crainte, jusqu'a des troubles pouvant devenir invalidants tels que la dépression,
lanxiété, la panique, lisolement social et la crise existentielle ou spirituelle. »
[Traduction] (NCCN, 2008, p. DIS-2)
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Plusieurs examens de fond ont fourni une discussion et des données psychométriques
pour divers outils qui peuvent servir a dépister la détresse ou les symptomes connexes
de dépression et d'anxiété (IOM, 2008; Mitchell, 2007; Mitchell, 2008; NCCN, 2008;
Vodermaier, Linden et Siu, 2009). Les renseignements concernant les instruments les
plus couramment cités dans ces examens ont été résumés et comparés selon plusieurs
caractéristiques (voir l'annexe G, tableau 1).

Dans l'ensemble, on souligne que les instruments trés spécifiques et tres sensibles
peuvent étre utiles pour dépister la détresse et fournir un indicateur pour signaler
qu'il y a un besoin ou un probleme urgent dans un domaine précis, mais qu'ils
fournissent des renseignements limités a l'égard de la source de la détresse et
soulevent la nécessité d'une évaluation plus poussée. De méme, bien que plusieurs
des outils cités soient concus pour mesurer les symptomes de dépression ou d'anxiété,
on souligne que ces outils servent seulement au dépistage et ne sont pas congus a des
fins diagnostiques.

Dépistage de la détresse : symptémes physiques

Les symptomes sont un facteur de causalité dans la détresse émotionnelle (NCCN,
2008) et une source importante de souffrance qui réduit la qualité de vie et le bien-
étre en général. Les symptomes éprouvés se rapportent a la perception de la
fréquence, de lintensité, de la détresse et de la signification des symptomes lorsqu'ils
se produisent et se manifestent, ce qui peut avoir des conséquences sur 'humeur,
l'état psychologique et fonctionnel, la qualité de vie, l'évolution de la maladie et la
survie (Armstrong, 2003).

En raison de leur briéveté, deux instruments pourraient étre utiles pour le dépistage
de la gravité des symptomes (Edmonton Symptom Reporting Tool [ESAS] (Bruera et
al., 1991)) et de la détresse liée aux symptomes (Symptom Distress Scale [SDS]
(Perselli et al., 1993)). Bien que l'outil ESAS ait été quelque peu utile chez les
patients en soins palliatifs (Richardson et Jones, 2009), on ne dispose pas de données
probantes sur l'utilité globale de ces outils chez différents patients atteints de cancer
qu'il serait possible d'examiner et d'intégrer aux lignes directrices et aux
recommandations.

Il faut reconnaitre que les mesures de la gravité des symptomes ne sont appropriées
qu’au dépistage de la détresse en cas d'alarme et qu’une évaluation plus globale de
tous les parameétres de l'évaluation est importante, en particulier pour évaluer la
valeur clinique des mesures de dépistage des symptomes et l'efficacité des
interventions ultérieures en matiére de soins psychosociaux et de soutien.
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Recommandation 11 : les listes de contréle des problémes et des inquiétudes a
utiliser dans le cadre du dépistage de la détresse pour signaler une alarme doivent
comprendre toutes les dimensions des besoins en soins psychosociaux a l'aide
d'outils valides et fiables lorsqu'ils sont disponibles. Ces listes doivent étre
reconnues seulement comme indicateurs d'un besoin ou d'une inquiétude. Elles
doivent susciter un dialogue thérapeutique entre le patient et le clinicien afin de
mieux comprendre ou cibler le probléeme ou l'inquiétude.

Justification fondée sur des données probantes

Les organisations de soins de santé peuvent élaborer leurs propres « listes de controle
des problémes » ou utiliser les listes de controle des problemes qui se trouvent dans
les lignes directrices sur les pratiques exemplaires (NCCN, 2008) dans le cadre d'un
programme visant a cerner les inquiétudes psychosociales. Bien que ces outils
puissent contribuer a mettre en lumieére les problémes précis des patients et des
membres de leur famille qui pourraient demander une intervention, on ne dispose pas
de suffisamment de données probantes rigoureuses sur le plan psychométrique pour
appuyer la capacité de ces outils a cerner les besoins de facon fiable et uniforme.
Une évaluation globale demeure donc nécessaire. La liste de problémes du « Distress
Thermometer » (DT) (thermometre de la détresse) du NCCN (Roth et al. 1998) a fait
état de l'uniformité interne allant d'alpha = 0,81 a 0,90 (Hoffman et al. 2004;
Tuinman, Gazendam-Donofrio et Hoekstra-Weebers, 2008), mais peu d'articles
rapportent une association de cette liste particuliere de problémes avec la détresse
mesurée selon l'échelle DT de zéro a dix. A lissue des débats sur la liste de controle
des symptomes et des inquiétudes (Lidstone et al., 2003), on a conclu qu'elle pourrait
étre utile comme outil de dépistage de la détresse. Toutefois, son utilisation n'était
pas soutenue par les données probantes examinées.

Recommandation 12 :

(a) l'éducation continue de tous les membres de l'équipe des soins de santé est
critique pour l'évaluation compétente des besoins en soins psychosociaux et pour
la réponse appropriée du clinicien aux conclusions du dépistage de la détresse
pour signaler une alarme et aux évaluations globales et ciblées;

(b) la collaboration interdisciplinaire est recommandée pour ['évaluation courante,
normalisée des besoins en soins psychosociaux, pour le dépistage de la détresse et
pour cibler des interventions en accord avec la portée de la pratique en vue
d'aborder efficacement les domaines multidimensionnels des besoins ou de
faciliter l'aiguillage vers les services et les spécialistes propres a la discipline ou
axeés sur l'oncologie psychosociale.
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Justification fondée sur des données probantes

Un modele interprofessionnel, qui comprend par exemple l'oncologue, le psychologue,
linfirmiere, le travailleur social, les services de santé mentale et l'aide spirituelle, a
été recommandé pour l'évaluation de la détresse (IOM, 2008). D'autres lignes
directrices, comme celles du National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2008), ne
fournissent pas de données empiriques a l'appui d'une recommandation concernant les
personnes qui doivent participer a l'évaluation courante des besoins en soins
psychosociaux. Cette décision se fonde habituellement sur les facteurs
environnementaux et contextuels des systemes de soins de santé locaux (p. ex. modele
de prestation des soins et type de programme de lutte contre le cancer) et sur les
ressources disponibles. Toutefois, selon le consensus du groupe d'experts, les membres
de l'équipe interprofessionnelle de soins de santé de premiére ligne (équipe des soins
primaires dans le secteur communautaire) doivent assumer la principale responsabilité
de ’évaluation courante des besoins en soins psychosociaux. Le groupe d'experts
considere qu’il est essentiel d'habiliter les cliniciens de premieére ligne, mais reconnait
qu'il peut y avoir des variations selon le contexte local de pratique. Les membres de
|’équipe de soins peuvent inclure, mais sans s'y limiter, des infirmieres
(communautaires ou dans les établissements), des médecins de famille, des oncologues,
et des travailleurs sociaux qui ont suivi une formation appropriée dans les soins des
patients atteints de cancer et qui sont compétents en évaluation psychosociale, en
communication thérapeutique et en intervention psychosociale selon leur champ
d'expertise (voir la figure 2). Un pourcentage de gens aura des besoins que les cliniciens
de premiére ligne ne pourront pas satisfaire et pour lesquels ils devront étre aiguillés
vers des services psychosociaux.
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Patients atteints de cancer intégrant le

Fournir des services
de soins de soutien

systéme de soins liés au cancer (100 %)

Tous les patients ont besoin qu’on procéde a un dépistage périodique de
leurs besoins. Tous les patients ont besoin de renseignements pertinents, 20 % ont besoin de ce niveau
d’un soutien émotionnel minimal, d’'une bonne communication et de service seulement
d’une gestion des symptomes. Tous les patients ont besoin que I’'on
évalue leurs besoins régulierement.

Bon nombre de patients peuvent avoir besoin de
renseignements supplémentaires, d’explications et 30 % ont egalement besoin de
d’encouragement en vue d’obtenir une aide ce niveau de service

additionnelle.

Certains ont besoin d’une intervention
spécialisée/professionnelle pour la
gestion des symptomes ou
de la détresse.

De 35 % a 40 % ont également
besoin de ce niveau de service

Quelques-uns ont
besoin de soins
De 10 % a 15 % ont également

besoin de ce niveau de service

Figure 2 : Prestation de services selon la proportion des patients qui ont besoin d’'aide
(Fitch, 2008, réimprimé avec permission)

On suppose que tous les professionnels de la santé possedent un certain niveau de
compétences, et de formation et qu’ils doivent se perfectionner en permanence, comme
il est décrit dans les normes réglementaires de pratique et les exigences pour l'octroi
d'un permis professionnel. Toutefois, une formation est nécessaire en vue de parfaire les
connaissances de base sur les questions psychosociales pour veiller a ce que les
intervenants disposent des compétences et des connaissances spécialisées en oncologie
psychosociale en vue de l'évaluation des besoins en soins psychosociaux et de la gestion
de la détresse.

Il est également impératif que les organisations de soins liés au cancer soutiennent
lintégration de l'évaluation psychosociale et des processus collaboratifs de soins a la
pratique courante; les intervenants doivent donc avoir acces a des programmes d'études
crédibles et a des ressources psychosociales. Les organisations doivent surveiller le
rendement du systéme de soins liés au cancer en répondant aux besoins psychosociaux.
Surtout, les organisations doivent établir des processus clairs pour déterminer les
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participants a ['évaluation des besoins en soins psychosociaux; elles doivent élaborer des
interventions appropriées qui sont fondées sur des données probantes et qui fournissent
des indications claires en ce qui a trait a l'aiguillage. Les chercheurs et les systémes de
santé internationaux ont clairement défini un modéle a plusieurs niveaux pour
lintervention (Hutchison, Steginga et Dunn, 2006) qui indique comment les différents
professionnels de la santé peuvent participer a la prestation de soins psychosociaux et
de soutien fondés sur des scores de détresse. Dans ce modele, le niveau évalué de
détresse psychosociale détermine le niveau d'intervention et de spécialisation
professionnelle nécessaires (tableau 2).

Niveau de détresse évalué Intervention

Minime a léger Soins universels : soutien informationnel et pratique de base (p. ex. équipe
de soins de santé, éducation des patients).

Léger & modéré Soins de soutien : soutien émotionnel et spirituel et soutien des pairs (p. ex.
infirmiere, travailleur social, psycho-éducateur, soutien des pairs, aumonier).

Soins prolongés : conseils, thérapie de durée limitée, acquisition de
compétences (p. ex. psychologue, travailleur social, infirmiére en pratique
avancée, aumonier).

Modéré

Soins spécialisés : thérapie spécialisée pour la dépression, [’anxiété, les
problémes de relations (p. ex. psychologue, psychiatre, infirmiére en pratique
avancée, travailleur social, thérapeute pour les couples ou la famille).

Modéré a grave

Grave Soins actifs : thérapie intensive ou globale pour les problémes graves et
complexes (p. ex. équipe de santé mentale, psychiatre).

Tableau 2 : Modéle a plusieurs niveaux pour l'intervention psychosociale relative au cancer
(adaptation de Hutchison, Steginga et Dunn, 2006)

7.0 Considérations pour la mise en ceuvre

On ne dispose toujours pas de données probantes suffisantes sur l'efficacité des
stratégies, en général ou dans des circonstances précises. Toutefois, un consensus se
dégage sur certains principes qui pourraient contribuer a éclairer la mise en ceuvre du
présent guide. Les stratégies efficaces pour mettre en ceuvre le présent guide
pourraient exiger les éléments suivants.

e Mise sur pied d'une équipe pour diriger l'initiative de mise en ceuvre. Cette
équipe doit comprendre des représentants des principaux groupes
d'intervenants qui seraient touchés par la modification proposée dans la
pratique (p. ex. équipe interprofessionnelle, clients, administrateurs). Ce
groupe peut établir la priorité des recommandations du guide a mettre en
ceuvre, discerner les obstacles au changement, trouver des facilitateurs dans le
milieu local et planifier les approches a utiliser.
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e Soutien organisationnel. Le manque de temps, de ressources et de soutien des
directeurs et des gestionnaires sont souvent des obstacles a la mise en ceuvre
de lignes directrices. Un engagement officiel de l'organisation, qui
comprendrait notamment des ressources pour soutenir les stratégies de mise en
ceuvre (p. ex. séances d'études, participation des intervenants) favoriserait le
succes et la viabilité de linitiative.

e Objectifs d'intervention a volets multiples. La mise en ceuvre du guide visant
a faciliter le changement dans la pratique des cliniciens doit également tenir
compte des soutiens stratégiques et structurels au niveau de l'organisation et
du systeme qui peuvent faciliter l'intégration du guide ou lui faire obstacle. Les
principaux domaines a prendre en compte peuvent inclure le perfectionnement
des compétences (c.-a-d. formation), la participation des leaders d'opinion,
'adoption de modifications aux politiques et aux procédures, la vérification et
les rétroactions, les systemes de rappel, par exemple en prescrivant des
messages-guides, en favorisant la prise de conscience du changement des
patients et en fournissant des incitatifs, comme des mesures financieres ou
d'autres types de récompenses (Carey, Buchan et Sanson-Fisher, 2009; Francke
et al., 2008; NICE, 2007; Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de
'Ontario, 2002b).

e Accent sur l'amélioration continue de la qualité. Les approches
recommandées par Ulnstitute for Health Quality Improvement aux Etats-Unis,
comme le Rapid Cycle Change, ont permis de réaliser des changements
importants dans la pratique et d'assurer la surveillance continue de la qualité
dans le cadre de la culture organisationnelle.

8.0 Implications des recherches

Le groupe d'experts a insisté sur la nécessité de mener des recherches plus
rigoureuses, en faisant remarquer que la pratique fondée sur des données probantes
exige de solides processus (p. ex. outils de dépistage de la détresse et mécanismes
d'aiguillage) et des méthodes permettant de déterminer leur impact sur les résultats
des patients (p. ex. bien-étre, qualité de vie).

En outre, partir du principe que seuls le dépistage de la détresse ou l'évaluation
amélioreront la qualité des soins est problématique dans les recherches actuelles. Des
recherches plus axées sur le changement dans la pratique sont nécessaires en vue
d'améliorer les résultats des patients. On a relevé un certain nombre de faiblesses
méthodologiques dans les études existantes, comme la portée limitée, les petits
échantillons, le petit nombre d'essais aléatoires, 'absence d'un lien clair entre le
processus et le résultat, et les résultats mesurés. Le groupe d'experts a cerné les
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principaux problemes méthodologiques dont les futures recherches devront tenir
compte, notamment les suivants :

e Les patients atteints de cancer a étudier (p. ex. qui peuvent tirer profit du
dépistage de la détresse et de |'évaluation dans des contextes particuliers
ou a des moments précis de la trajectoire clinique). La détermination du
moment précis pertinent au dépistage de la détresse et a l'évaluation demande
de plus amples recherches chez différents patients atteints de cancer et pour
différentes phases de la trajectoire du cancer.

e Qutils de mesure. Il faut faire d’autres études pour déterminer quels outils et
quelles mesures doivent étre inclus dans l'évaluation des besoins en soins
psychosociaux et dans le dépistage de la détresse. En outre, l'acceptabilité et
la faisabilité d'utiliser les outils valides existants du point de vue des patients,
des familles et des professionnels de la santé est nécessaire. En vue de mesurer
précisément les résultats visés du dépistage et des évaluations des besoins
psychosociaux, les chercheurs doivent tenir compte des limites et de la portée
des outils disponibles et choisir un outil solide sur le plan psychométrique en
versions courtes ou tres courtes cohérentes avec le milieu local des soins de
santé.

¢ Interventions. Les études existantes visent a augmenter le flux de l'information
pour faire prendre conscience aux médecins des besoins des patients ou leur
faire connaitre les conclusions des enquétes. Elles ne précisent pas clairement
les processus de soins ou les interventions qu'elles ont suivis ou doivent suivre
selon les scores du patient sur les mesures. Il faut combiner les essais
d'évaluation globale normalisée des besoins en soins psychosociaux et les
interventions de dépistage de la détresse aux évaluations des processus de
soins qui sont influencés par la mise en ceuvre de lintervention et les
interventions précises qui sont déclenchées par l'évaluation. Les études doivent
examiner les interventions et les processus de soins mis en ceuvre ou qui
doivent étre modifiés en raison de ['évaluation, plutot que de simplement
supposer que la seule évaluation se traduira par de meilleurs résultats chez les
patients.

e Analyses. De nombreuses études ont examiné plusieurs résultats. Elles ont
utilisé plusieurs tests statistiques, ce qui remet en question l'utilisation de
l'alpha classique de 0,05 (bilatéral) comme mesure de la signification
statistique. Les valeurs unilatérales de p peuvent étre plus largement utilisées
lorsqu'on s'attend a un résultat positif. Certaines études ont appliqué de
nombreux tests statistiques avec les outils de mesure complexes et elles n‘ont
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pas tenu compte de l'impact en interprétant les valeurs de p tres légerement
significatives. Elles n‘ont pas tenu compte de lattrition dans les analyses ou les
limites.

A ce jour, les études ont mis l'accent sur la communication de renseignements aux
intervenants de premiére ligne qui sont, bien entendu, considérés comme le lieu du
dépistage de la détresse, de l'‘évaluation des besoins en soins psychosociaux et du
soutien, et de la prestation initiale des soins. Que le travail de premiére ligne soit ou
non la meilleure cible d'attention pour la recherche et le principal objectif des
ressources de soins psychosociaux et de soutien demande un examen plus approfondi.
Indubitablement, les intervenants de premiére ligne constituent un point d'appui tres
important dans l'amélioration des soins psychosociaux, mais il peut étre nécessaire
d'apporter des modifications aux leviers (c.-a-d. instruments d'enquéte et ainsi de
suite) et au point d'appui lui-méme (c.-a-d. la sélection et la formation des
intervenants, les possibilités et les ressources) pour avoir plus d'impact. Une seule
étude a examiné l'impact des autres intervenants (c.-a-d. les intervenants de

« deuxieme ligne ») (Bramsen et al., 2008) dans leurs interactions avec les patients.
Les prochaines études doivent avoir comme objectif la mise en ceuvre du dépistage
courant de la détresse et de l'évaluation des besoins en soins psychosociaux, de méme
que des mesures a prendre dans le processus de premiére ligne en le perturbant le
moins possible afin de vérifier leur impact. En outre, on doit élaborer un processus de
premiére ligne restructuré et le mettre a l'épreuve, car jusqu'a maintenant, les
études n'ont démontré qu'un impact modeste. Par exemple, le dépistage direct de la
détresse et les mesures prises par les intervenants de deuxiéme ligne présentent un
intérét et pourraient étre économiquement réalisables grace au transfert des colits
(p. ex. moins de temps consacré aux problemes psychosociaux pour les intervenants
de premiere ligne, moins d'appels téléphoniques aux infirmieres). Des modifications
aux modeles de soins sont possibles et peuvent étre vérifiées par des données
empiriques.

Il importe également d'examiner les progres théoriques pour comprendre les besoins
en soins psychosociaux et de soutien. De nombreux articles documentent ces besoins
et explorent de nombreuses interventions. Un grand nombre d'études examinent les
besoins et les interventions isolés. Ainsi, il reste encore beaucoup a accomplir pour
comprendre la facon dont tous les besoins en soins psychosociaux se succédent,
interagissent et évoluent. Des études qui examinent un vaste éventail de besoins
contribueraient a cerner les besoins ou les domaines de besoins les plus pressants. Par
exemple, les études des symptomes physiques ou des grappes de besoins peuvent étre
élargies pour inclure les évaluations simultanées du role des émotions, des processus
psychologiques, du degré de lucidité et de la spiritualité en cernant, en interprétant
et en gérant ces grappes.
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En résumé, on doit établir des programmes de recherche de fond en vue d'optimiser
l'évaluation, les interventions et les mesures des résultats. Certains signes de ce
nouveau domaine d'études sont déja visibles, par exemple, dans les examens
systématiques des mesures de dépistage de la détresse. On s'attarde aussi davantage
aux besoins psychosociaux du point de vue des soins cliniques en raison des
changements stratégiques qui renforcent leur reconnaissance (p. ex. dépistage de la
détresse; enquétes sur la satisfaction des patients ambulatoires) et de l'acceptation
dans les normes (p. ex. accréditation). L'accélération et la promotion des recherches
reposent sur une combinaison de la participation des patients et cliniciens, de
'attention organisationnelle, du consensus au sein du milieu de la recherche et de
fonds de recherche suffisants.

9.0 Conclusion

Malgré les limites des recherches, il est raisonnable de croire, selon les données dont
on dispose, que les besoins en soins psychosociaux et de soutien ne sont pas
suffisamment pris en compte, que ['évaluation améliore les résultats des patients et
que certains outils de dépistage de la détresse et d'évaluation psychosociale ont des
propriétés psychométriques efficaces qui aident a reconnaitre les patients ayant des
besoins urgents et soutiennent l'évaluation globale. Les recommandations du présent
guide ont été formulées en vue d'expliquer et de soutenir ['évaluation de qualité des
besoins en soins psychosociaux et le dépistage de la détresse chez les personnes qui
vivent avec un cancer et de susciter de l'intérét pour ces questions. Reposant sur des
données probantes tirées des études et de la pratique clinique, elles soulignent
limportance de l'évaluation comme premiere étape dans l'explication des besoins et
de la mise en ceuvre d'interventions appropriées. Paralléelement, le présent document
propose un éventail de considérations qui seront importantes a mesure que le
domaine évolue; ces considérations vont de 'évaluation des besoins jusqu’ aux
recherches connexes et davantage, en passant par la prestation des services cliniques,
'affectation des ressources, l'intervention, le suivi et l'évaluation des résultats. Nous
croyons que l'adoption de ces recommandations dans la pratique liée au cancer nous
permettra de franchir une étape de plus vers un systéme de soins liés au cancer axé
sur la personne qui peut améliorer |’expérience du patient atteint de cancer et de sa
famille.
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Le présent guide est indépendant des sources de financement sur le plan éditorial.
Les opinions et les intéréts des sources de financement n'ont pas influé sur les
recommandations du présent guide.

Les opinions exprimées ici représentent le point de vue du Groupe national d’experts
sur les guides, un sous-groupe du Groupe de travail sur les normes, les lignes
directrices et les indicateurs du groupe d'action pour l'expérience globale du cancer
du Partenariat canadien contre le cancer.

11.0 Glossaire

Famille : la famille est définie par le patient comme les étres proches dans sa vie, qui
font partie de son systéme de soutien social immédiat. Les membres de la famille
peuvent comprendre, entre autres, les conjoints, les parents, les enfants, les fréres
et sceurs, les voisins ou des membres proches de la collectivité (Association des
infirmiéres et infirmiers autorisés de |’Ontario, 2002a).

Soins interprofessionnels : la prestation de services globaux de santé aux patients
par plusieurs professionnels de la santé qui collaborent pour offrir des soins de la
meilleure qualité dans tous les contextes de soins de santé (Interprofessional Care
Steering Committee, 2007).

Evaluation des besoins : l'évaluation des besoins en soins psychosociaux a été définie
comme la détermination et 'examen des problemes psychologiques,
comportementaux et sociaux (IOM, 2008) et d'autres domaines de besoins (physiques,
informationnels, spirituels) cernés par des données empiriques comme il a été déja
expliqué dans ce rapport, et elle englobe les éléments suivants : (1) un processus
clairement défini, suivi avec ou par la personne atteinte de cancer (ou soupgconnée de
'étre); (2) une certaine forme de cadre cohérent; (3) une évaluation globale réguliere
a des intervalles clairement définis; (4) les descriptions des patients de leurs besoins
et de leurs désirs, qui s'attendent a ce que les soins professionnels les satisfassent et
enfin (5) les décisions éclairées d'un éventail de professionnels de la santé qui
participent aux soins liés au cancer (Richardson, 2005, p. 1).

Oncologie psychosociale : une spécialité dans les soins liés au cancer qui vise a
comprendre et a traiter les aspects sociaux, psychologiques, émotionnels, spirituels et
fonctionnels du cancer et les aspects de la qualité de vie, et ce de la prévention au
deuil. C'est une approche globale de la personne dans les soins liés au cancer qui
aborde un éventail de besoins humains qui peuvent améliorer la qualité de vie des
personnes atteintes de cancer (Association canadienne d'oncologie psychosociale,
n.d.).
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Fiabilité : la mesure dans laquelle les mesures obtenues avec l'outil d'évaluation
peuvent étre reproduites (Streiner et Norman, 1989; Streiner, Norman et Munroe
Blum, 1989).

Sensibilité : le taux de détection des vrais cas positifs (Streiner et Norman, 1989;
Streiner, Norman et Munroe Blum, 1989).

Spécificité : le taux de détection des vrais cas négatifs (Streiner et Norman, 1989;
Streiner, Norman et Munroe Blum, 1989).

Validité : la mesure dans laquelle l'outil d'évaluation mesure les besoins en soins
psychosociaux (Streiner et Norman, 1989; Streiner, Norman et Munroe Blum, 1989).
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Annexe A : Méthode ADAPTE

Les premiéres étapes de ce projet ont été éclairées par la méthodologie d'adaptation
des lignes directrices élaborée par 'ADAPTE Collaboration. Le processus ADAPTE est
une approche systématique a laquelle on a recours lorsqu'on envisage d'utiliser ou de
modifier des lignes directrices existantes élaborées dans un contexte pour les
appliquer dans un contexte différent, de facon a accroitre la production et
l'utilisation efficaces des lignes directrices adaptées de haute qualité (ADAPTE
Collaboration, 2007). La convivialité, l'acceptabilité, la pertinence et les avantages
pour les différents groupes d'utilisateurs du processus ADAPTE sont en voie
d'évaluation. Dans ce projet, il a été utilisé dans le contexte de cette évaluation. De
plus amples renseignements sur le processus ADAPTE se trouvent a l'adresse
www.adapte.org.
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Annexe B : Recherche de lignes directrices et examen de l'instrument
AGREE

Stratégie de recherche

On a relevé les lignes directrices principalement dans 'examen documentaire et
'analyse environnementale menée pour le groupe d’action pour la réorientation des
efforts. En mars 2007, le sous-groupe sur les normes, les lignes directrices et les
indicateurs du groupe d’action pour la réorientation des efforts, établi dans le cadre
de la Stratégie canadienne de lutte contre le cancer, a effectué un examen global des
documents et a procédé a une analyse environnementale en vue de relever les lignes
directrices et les normes propres aux soins psychosociaux, aux soins de soutien et aux
soins palliatifs liés au cancer (D. Howell, communication personnelle, 22 juillet 2008).
Pour s'assurer que cette liste est a jour, une spécialiste de l'information (P. O.) et une
adjointe a la recherche (M. J.), une conseillére en recherche et une adjointe a la
recherche ont utilisé la méme stratégie de recherche pour effectuer une recherche de
suivi en vue de relever les lignes directrices et les normes publiées entre 2007 et
2008. Les processus suivants ont été utilisés pour faire la recherche sur les lignes
directrices et les normes :

1. Examen des sources de documentation scientifique a l'aide de bases de données
empirigues - une conseillére en recherche a effectué des recherches
systématiques dans les bases de données HealthStar, Medline, CINHAL, Embase
et PsycINFO a l'aide des termes suivants.

Termes de recherche dans HealthStar : psychology et social support,
palliative care, combinés aux termes neoplasms, guideline ou practice
guideline.

Termes de recherche dans Medline : psychology et social support, palliative
care, combinés aux termes neoplasms, guideline ou practice guideline.

Termes de recherche dans CINHAL : psychosocial, psychosocial aspects of
illness, hospice et palliative nursing, combinés aux termes neoplasms ou
cancer et practice guidelines ou standards.

Termes de recherche dans EMBASE : psychosocial care, palliative nursing ou
palliative therapy ou cancer palliative therapy, cancer patient ou cancer,
combinés au terme practice guideline.
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Termes de recherche dans PsycINFO : psychosocial factors ou psychosocial
readjustment ou psychosocial rehabilitation, palliative care, combinés aux
termes neoplasms, treatment guidelines ou professional standards.

2. Examen des sources de documentation paralléele, comme les rapports annuels

ou les publications des organisations comme elles paraissent sur le Web - le
moteur de recherche Internet a été Google Scholar. Les termes de recherche
étaient les suivants : cancer support, cancer symptoms, psychosocial oncology,
cancer aftercare, cancer survivorship, cancer, associés au terme guidelines et,
séparément, au terme standards.

Examen des bases de données locales, provinciales, nationales et
internationales

a) Toutes les associations professionnelles d'oncologues et les organisations
axées sur l'oncologie psychosociale et les soins palliatifs, incluant les
travailleurs sociaux spécialisés en oncologie clinique.

b) Toutes les organisations provinciales de soins oncologiques au Canada
dans les sites Web provinciaux (a l'exception du Québec, ou aucune
source provinciale n'a été trouvée), y compris la « carte du site » pour
déceler toute ligne directrice ou norme classée sous une autre rubrique,
y compris les organisations provinciales de lutte contre le cancer, les
organisations régionales et locales de lutte contre le cancer dans les
provinces et les organisations élaborant spécifiquement des lignes
directrices sur les soins oncologiques, tels que le Programme de soins
fondé sur la recherche, sous les auspices de Action Cancer Ontario.

c) Les organisations internationales, les organismes ou les associations dont
le mandat porte sur les examens systématiques ou ['élaboration de lignes
directrices.

Les sites des organisations et des organismes dans lesquels on a effectué des
recherches sont indiqués au tableau 1 a la page 57.

Criteres d'inclusion ou d'exclusion

Inclusion :

1.

Lignes directrices axées sur les pratiques cliniques pertinentes a l'évaluation
des besoins en soins psychosociaux et spirituels des adultes (y compris les
symptomes physiques, la détresse, les réactions émotionnelles, les facteurs
sociaux, spirituels) pour les patients atteints de cancer et leur famille. Les
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lignes directrices peuvent étre liées ou non a des patients atteints d’un
cancer précis.

a. Lignes directrices sur les pratiques cliniques : spécifiques aux situations
dans lesquelles les praticiens prennent des décisions sur les soins directs
a donner aux patients.

b. Lignes directrices sur les pratiques exemplaires : celles qui discernent le
meilleur choix dans un éventail d'options de soins appropriées, définies
par un consensus d'experts.

2. Les lignes directrices publiées entre 2003 et 2008.

Exclusion®* :

1. Lignes directrices qui n'incluaient pas de référence aux données probantes pour
éclairer les recommandations;

2. Lignes directrices axées strictement sur 'évaluation et la gestion des
symptomes physiques individuels (p. ex. douleur, inflammation de la muqueuse
buccale, nausée et vomissements, dyspnée, etc.);

3. Lignes directrices axées strictement sur les processus interpersonnels (p. ex.
relations thérapeutiques, communication, etc.).

*Les lignes directrices exclues peuvent avoir été prises en considération par le groupe
d'experts pendant le processus d'élaboration du guide, mais elles n'ont pas été prises
en compte pour son adaptation.

Lignes directrices incluses

On a donné la préférence aux lignes directrices et aux guides sur la pratique dont
l'élaboration d’énoncés ou de recommandations de fond repose sur un examen des
données probantes des documents ou sur une source qui utilise des données probantes
a l'appui du processus d'élaboration des lignes directrices.

1. Fraser Health Hospice Palliative Care Program. (2006). Depression in the
terminally ill. Retrieved July 22, 2008, from
http://www.fraserhealth.ca/Services/HomeandCommunityCare/HospicePalliati
veCare/Pages/SymptomGuidelines.aspx

2. National Breast Cancer Centre and National Cancer Control Initiative. (2003).
Clinical practice guidelines for the psychosocial care of adults with cancer.
Camperdown, NSW: National Breast Cancer Centre.

3. National Comprehensive Cancer Network (NCCN). (2008). Distress management.
Retrieved July 22, 2008, from
http://www.nccn.org/professionals/physician_gls/f_guidelines.asp.

4. National Consensus Project for Quality Palliative Care. (2004). Clinical practice
guidelines for quality palliative care. Pittsburgh: Author.
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5. Qaseem, A., Snow, V., Shekelle, P., Casey, D. E., Cross, J. T., and Owens,
D. K. For the Clinical Efficacy Assessment Subcommittee of the American
College of Physicians. (2008). Evidence-based interventions to improve the
palliative care of pain, dyspnea, and depression at the end of life: A clinical
practice guideline from the American College of Physicians. Annals of Internal
Medicine, 148, 141-146.

6. Registered Nurses’ Association of Ontario (RNAO). (2002). Crisis intervention.
Toronto: Author.

7. Rodin, G., Katz, M., Lloyd, N., Green, E., Mackay, J. A., Wong, R., and
members of the Supportive Care Guidelines Group. (2006). Evidence-based
series #13-6: Section 1: The management of depression in cancer patients: A
clinical practice guideline. Online: http://www.cancercare.on.ca/

8. Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN). (2005). Management of
breast cancer in women: A national clinical guideline. Edinburgh: Author.

9. Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN). (2008). Management of
cervical cancer: A national clinical guideline. Edinburgh: Author.

Evaluations des lignes directrices

Quatre membres du groupe d'experts ont examiné et noté chacune des lignes
directrices a l'aide de la Grille d’évaluation de la qualité des recommandations pour
la pratique clinique (instrument AGREE) (AGREE Collaboration, 2001). Linstrument
AGREE fournit un cadre pour 'évaluation de la qualité des recommandations qui
repose sur six domaines : portée et objectifs, participation des groupes concernés,
rigueur d’élaboration, clarté et présentation, applicabilité et indépendance
éditoriale. Les scores des domaines et les évaluations globales de chacun des
examinateurs ont été compilés pour chacune des lignes directrices et les résultats ont
été présentés a des fins de discussion dans une réunion en personne du groupe
d'experts. Les membres du groupe avaient des exemplaires de toutes les lignes
directrices en vue de faciliter la discussion des résultats. On leur a demandé de
parvenir a un consensus sur la pertinence de chacune des lignes directrices en vue de
leur adaptation au guide selon le processus ADAPTE. Chacune des lignes directrices a
fait lobjet de discussion afin que soit déterminé pourquoi elle était recommandée ou
non. On a accordé une attention particuliere a la portée de la ligne directrice et aux
scores relatifs a la rigueur.

Processus décisionnel suivi par le groupe d'experts
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Les décisions étaient prises au moyen de discussions; toute différence d'opinions était
résolue par consensus. En cas d'échec, on passait au vote.

Résultats

Frasier Health Hospice Palliative Care Program (2006) - l'accent mis sur les patients
en phase terminale et la dépression a été jugé trop étroit pour la portée du présent
guide. On a mentionné peu de détails a 'appui de la rigueur de l'élaboration.

National Breast Cancer Centre et National Cancer Control Initiative (2003) - Ce
guide a obtenu des scores de domaines élevés dans les domaines du processus AGREE,
et son utilisation a été recommandée dans la pratique clinique. Il a obtenu la
meilleure cote de domaine pour la rigueur. On a conclu qu'il était généralement
cohérent avec la portée du présent guide et qu'il était trés complet.

National Comprehensive Cancer Network (NCCN) (2008) - on a conclu que l'accent
mis sur l'évaluation propre a la détresse était trop étroit pour la portée du présent
guide. Toutefois, la ligne directrice a été jugée précieuse pour le présent guide parce
gu'elle reflete bien la pratique interprofessionnelle et qu'elle est facile a mettre en
ceuvre dans la pratique, en raison de son format algorithmique. Les liens entre les
données probantes et les recommandations n'étaient pas clairs et il y avait peu de
détails a l'appui de la rigueur de 'élaboration.

National Consensus Project for Quality Palliative Care (2004) - l'accent sur le
contexte général des soins palliatifs ne se limitait pas aux patients adultes atteints de
cancer et, par conséquent, ce guide n'était pas conforme a la portée du présent
guide. Les recommandations étaient vagues et il y avait peu de détails a l'appui de la
rigueur de 'élaboration.

Qaseem, A., Snow, V., Shekelle, P., Casey, D. E., Cross, J. T. et D. K. Owens. For
the Clinical Efficacy Assessment Subcommittee of the American College of
Physicians (2008) - l'accent sur la douleur, la dyspnée et la dépression a la fin de la
vie a été jugé trop étroit pour la portée du présent guide. On a mentionné peu de
détails a 'appui de la rigueur de l'élaboration. La section sur le soutien des soignants
a été jugée comme éventuellement informative pour le présent guide.

Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I’Ontario (2002) - l'accent sur
la pratique des soins infirmiers dans |’intervention en situation de crise a été jugé
trop étroit pour la portée du présent guide. Les liens entre les données probantes et
les recommandations n'étaient pas clairs et il y avait peu de détails a l'appui de la
rigueur de l'élaboration.

Rodin, G., Katz, M., Lloyd, N., Green, E., Mackay, J. A., Wong, R. et les membres
du Supportive Care Guidelines Group (2006) - l'accent sur le traitement de la
dépression majeure était hors de la portée du présent guide. On a mentionné peu de
détails a l'appui de la rigueur de 'élaboration.
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Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) (2005) - l'accent sur les patients
atteints de cancer du sein, avec peu de considération des soins psychosociaux, a été
jugé trop étroit pour la portée du présent guide. La rigueur de ['élaboration était
manifeste, car il y avait une quantité suffisante de détails.

Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) (2008) - l'accent sur le
traitement du cancer du col de l'utérus a été jugé trop étroit pour la portée du
présent guide. Toutefois, la ligne directrice comprenait un examen intégré et plus
étoffé des soins psychosociaux comparativement a la ligne directrice du SIGN de 2005
(ci-dessus). On a relevé des forces précises, comme la description des implications
des ressources des recommandations. Le groupe d'experts a jugé qu'il était important
d'en tenir compte dans le présent guide. La rigueur de l'élaboration était manifeste,
car il y avait une quantité suffisante de détails.

Impressions globales

Selon l'évaluation globale des lignes directrices, la décision unanime du groupe a été
d'utiliser la ligne directrice du National Breast Cancer Centre et de la National
Cancer Control Initiative (2003) de |’Australie comme document de fond pour
orienter l'élaboration du présent guide. Toutefois, malgré le nombre de lignes
directrices examinées, on ne disposait pas suffisamment de lignes directrices fondées
sur des données probantes expressément dans la portée de ['évaluation psychosociale.
Méme si les lignes directrices du National Breast Cancer Centre, de la National Cancer
Control Initiative et du NCCN abordent des aspects précis du processus d'évaluation,
on a conclu que les recommandations qu'elles proposaient se prétaient a la
généralisation de facon limitée dans le contexte d'une évaluation psychosociale
courante chez un vaste éventail de patients atteints de cancer. Par conséquent, on a
reconnu qu'une recherche documentaire distincte d'examens systématiques et
d'études empiriques serait nécessaire pour faciliter l'élaboration de recommandations
qui abordent les questions de santé d'intérét dans le présent guide.

Tableau 1 : Sites Web consultés lors de la recherche de lignes directrices et de normes

Centres académiques canadiens sur le cancer

Alberta Cancer Board: www.cancerboard.ab.ca

British Columbia Cancer Agency: www.bc.cancer.ca

Cancer Care Manitoba: www.cancercare.mb.ca

Cancer Care Nova Scotia: www.cancercare.ns.ca

Cancer Care Ontario: www.cancercare.on.ca

Newfoundland Cancer Treatment and Research Foundation: www.nctrf.nf.ca
Toronto Sunnybrook Regional Cancer Center: www.tsrcc.on.ca
Saskatchewan Cancer Agency: www.scf.sk.ca

PEI Cancer Care: www.pei.cancer.ca

Fraser Health Hospice Palliative care Program: www.fraserhealth.ca
University Sites affiliated with Comprehensive Cancer Centres:
Kingston General Hospital Regional Cancer Centre: www.krcc.on.ca
Jurvanski Cancer Centre-Hamilton, Onario: www.hhs.ca

Alberta University Web Library: www.ualweb.library.ualberta.ca
Queens University: www.ctg.queensu.ca

McGill University: www.mcgill.ca
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University Health Network: www.uhn.on.ca
Note: Search cancer and Quebec- no findings
Searched specific hospital websites in Quebec (Montreal General, Sinai and no cancer specific sources found)

Centres académiques internationaux sur le cancer

www.library.nhs.uk/palliative

University of Michigan: www.153.cancer.med.umichigan.edu/map.htm
M.D. Anderson: www.mdanderson.org

St. Jude’s Children’s: www.stjude.org

Roswell Park: www.roswellpark.org; www.rpci.med.buffalo.edu

Royal Marsden: www.royalmarsden.nhs.uk

Cancer Care Alliance (UK): www.cancercarealliance.nhs.uk
Commission on Cancer: www.facs.org

Agences et associations professionnelles

Association of Pediatric Oncology Nurses: www.apon.org
American Society of Clinical Oncology : www.asco.org
Association of Oncology Social Work: www.aosw.org

Nova Scotia Association of Social Workers: www.nsasw.org
National Association of Social Workers: www.socialworkers.org
POGO: www.pogo.on.ca

Canadian Nurses Association: www.can.org

Alberta College of Social Workers: www.acsw.ab.ca

Canadian Association of Psychosocial Oncology: www.capo.ca
Children’s Oncology Group: www.childrensoncologygroup.org
Canadian Association for Psychosocial Oncology: www.capo.org
Oncology Social Work Australia: www.oncologysocialworkaustralia.com
Oncology Nursing Society: www.ons.org

American Society of Clinical Oncology: www.asco.org

American Society for Therapeutic Radiology and Oncology: www.astro.org
RNAO: www.rnao.org

European Psychosocial Oncology:www.pycho-oncology.net
Canadian Association of Provincial Cancer Agencies: www.capa.ca
National Association of Social Workers: www.na.swdc.org

Centre to Advance Palliative Care: www.capc.org

International Society of Cancer Nurses: www.sncc.org

Royal College of Anesthetists: www.rcoa.ac.uk

Canadian Anesthetists’ Society: www.cas.ca

Dieticians of Canada Oncology Network: www.dieticians.ca
International Psycho-oncology Society: www.psycho-oncology.net
Canadian Hospice Palliative Care Association: www.chpca.ca
Canadian Association of Radiation Oncologists: www.caro.ca
European Oncology Nursing Society: www.cancerworld.org
American Academy of Hospice and Palliative Care Medicine: www.aahpm.org
Associations of Community Cancer Centres: www.accc-cancer.org
International Society of Pediatric Oncology: www.siop.nl

Center to Advance Palliative Care: www.ca.pc.org

Hospice Foundation of America: www.hospicefoundation.org

Sites Web académiques et gouvernementaux

NCCN: www.nccn.org

NCI: www.nci.nih.gov/cancertopics

www.qualityhealth.org.nz

National Brest Cancer Centre (Australia): www.nbcc.org.au

SIGN: www.sign.ac.uk

National Institute for Health and Clinical Excellence: www.nice.org.ul (guidance.nice.org.uk)
National Health and Medical Research Counsel: www.nhmrs.gov.au

Public Health Agency of Canada: www.phac-aspc.gc.ca

New Zealand-MOH: www.nzgg.org

Sites Web sur les ressources du cancer

The International Confederation of Childhood Cancer Parent Organizations: www.icccpo.org
National Family Caregivers Association: www.nfacares.org

www.cancerpath.ca

WWW.cancercure.no

The Healing Journey program-PMH: www.healingjourney.ca

International Confederation of Childhood Cancer Parent Organizations: www.icccpo.org
Cancer Care Society: www.cancer.ca

American Cancer Society; www.acs.org

People Living With Cancer (ASCO): www.plwc.org

Grief Recovery- Action Program for moving beyond losswww.grief.net
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www.hopecope.com

Canadian Virtual Hospice: www.hospice.ca

The Cancer Council of Australia: www.cancer.org.au

Cancer Advocacy Coalition Canada: www.canceradvocacycoalition.com
Cancer Strategy for Cancer Control: www.cancerontrol.org

The Cancer Council-New South Wales: www.cancercouncil.com.au
Bereavement Ontario Network: www.bereavementontarionetwork.ca
Child Life Council: www.childlife.org

Crisis, Grief and Healing: www.webhealing.com

Lance Armstrong Foundation: www.laf.org

The National Coalition for cancer survivorship: www.canceradvocacy.org
Vanderbilt Children’s: www.vanderbeltchildrens.org

Sites Web spécifiques aux lignes directrices

www.guideline.gov

www.cancerindex.org

Directory of Clinical Practice Guidelines

National Guideline Clearing House

National Quality Measures Clearinghouse

National Library for Health Care (NICE)

The Medical Outcomes and Guidelines Sourcebook
Quality of Care for Oncologic Conditions and HIV Sourcebook
National Comprehensive Cancer Network

Scottish Intercollegiate Guideline Network (SIGN)
Cochrane Collaboration
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Annexe C : Résumé de I’examen externe

Méthodes

Les commentaires ont été obtenus au moyen d’un sondage réalisé aupres de

25 personnes - dont 21 Canadiens et 4 personnes de |’étranger. Le sondage comprenait
dix questions visant a évaluer les méthodes utilisées pour rassembler les données
probantes et convenir de recommandations provisoires. Les répondants ont été invités a
soumettre leurs commentaires par écrit. Le sondage a été envoyé par la poste le

20 février 2009. Des messages de rappel ont été envoyés par courrier électronique le

6 mars puis on a appelé les personnes le 13 mars.

On a également demandé a neuf membres du sous-groupe responsable des normes,
des lignes directrices pour la pratique et des indicateurs du comité consultatif
national du groupe d’action pour ’expérience globale du cancer d’examiner le
rapport sur les lignes directrices qui leur a été envoyé par courrier électronique.

Résultats

Vingt personnes de ’échantillon d’enquéte initial ont répondu au sondage (taux de
réponse de 80 %). Quatre psychologues, cing travailleurs sociaux, deux infirmiéres, un
psychiatre, un administrateur, un conseiller en réadaptation professionnelle, un
médecin de famille, un chercheur et deux aumoniers ont répondu au questionnaire;
un répondant a indiqué étre oncologue et administrateur et un autre a signalé avoir
un role « pédiatrique ». Trois répondants ont mentionné suivre actuellement une ligne
directrice pour la pratique sur l’évaluation des besoins en soins psychosociaux; un
répondant utilise la ligne directrice du NCCN sur la gestion de la détresse, un autre
utilise la ligne directrice de I’ Australie et un autre se sert des deux lignes directrices.

Les réponses de ’échantillon d’enquéte initiale (N = 20) aux questions portant sur la
ligne directrice du Canada concernant ’évaluation des besoins en soins psychosociaux
sont résumées dans le tableau ci-dessous.

TABLEAU 1 : REPONSES AU SONDAGE

Le tableau 1 présente les questions originales en anglais; des traductions en francais ont été fournies.

Nombre (% sur 20 répondants)

Fortement en | Ni en accord En désaccord
accord ou en ni en ou fortement
désaccord désaccord en désaccord
La justification relative a la formulation de 0 2
recommandations, telle qu’énoncée dans les sections (90,0 %)

« Introduction » et « Portée et objectif » du rapport

Enoncé

préliminaire, est claire.
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The rationale for developing recommendations, as stated

in the “Introduction” and “Scope and Purpose” sections of

this draft report, is clear.

Il existe un besoin de lignes directrices canadiennes en 19 1 0
matiére de pratiques pour I’évaluation des besoins en soins (95,0 %)

psychosociaux des patients adultes atteints de cancer.

There is a need for a Canadian practice guideline on the

assessment of psychosocial health care needs of the adult

cancer patient.

La recherche documentaire décrite dans le rapport 11 8 0
préliminaire est compléte. (55,0 %)

The literature search described in the draft report is
complete.

La recherche documentaire décrite dans le rapport 16 2 0
préliminaire est pertinente. (80,0 %)

The literature search described in the draft report is
relevant.

Je suis d’accord avec les méthodes utilisées pour résumer 18 1 0
les données probantes incluses dans le rapport (90,0 %)
préliminaire.

| agree with the methods used to summarize the evidence

included in the draft report.

L’interprétation des résultats d’études décrits dans le 14 4 0
rapport préliminaire correspond a la compréhension que (70,0 %)

j’ai de ces résultats.

The results of the studies described in the draft report
are interpreted according to my understanding of the

data.

Les recommandations préliminaires sont claires. 16 2 0
(80,0 %)

The draft recommendations are clear.

Je suis d’accord avec les recommandations préliminaires 18 0 1

telles qu’elles sont énoncées. (90,0 %)

| agree with the draft recommendations as stated.

Cela ne me génerait pas si ces recommandations étaient 19 0 0

appliquées dans mon hopital. (95,0 %)

I would feel comfortable having these recommendations
applied in my hospital.

Trés probable | Incertain Peu probable
Quelle est la probabilité que vous utilisiez ces ou probable ou pas du
recommandations dans votre propre pratique? tout probable

16 1 0
How likely would you be to make use of the (80,0 %)
recommendations in your own practice?

N.B. Les répondants n’ont pas tous répondu a toutes les questions.
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Commentaires des évaluateurs

Treize répondants (65 %) de ’échantillon d’enquéte initial et sept membres du comité
consultatif ont émis des commentaires par écrit. On comptait parmi les répondants du
comité consultatif deux spécialistes de |’élaboration de lignes directrices, un
administrateur, un psychologue, une infirmiére, un pharmacien et un diététiste.

On a fait la synthese des commentaires selon lesquels on propose d’apporter des
modifications significatives au rapport préliminaire sur les lignes directrices puis on
les a transmis aux spécialistes de |’élaboration des lignes directrices. Ces derniers ont
discuté des commentaires recus puis ont élaboré un plan d’action pour examiner les
préoccupations soulevées et les suggestions découlant de l’examen. Les modifications
découlant de cette discussion ont été intégrées a la version définitive de la ligne
directrice.

Remerciements

Nous remercions tous les évaluateurs pour leur participation et leur précieuse
contribution a U’élaboration de la présente ligne directrice.
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Annexe D : Evaluation des besoins en soins psychosociaux pour les adultes atteints de cancer - essais

aléatoires/quasi-aléatoires et études de cohortes comparatives prospectives
TABLEAU 1 : METHODOLOGIE, POPULATION, GROUPES DE REPARTITION

i N N S

Velikova et al.,
2004
9]¢

McLachlan et
al.,

2001
Australia

Taenzer et al.,
2000

Canada
Detmar et al.,
2002
Netherlands

Rosenbloom et
al.,

2007

USA

Boyes et al.,
2006
Australia

Bramsen et
al.,

2008
Netherlands

Kristeller et
al., 2005
USA

Does provision to
oncologists of survey
findings have an impact?

Does provision of survey
findings to oncologists
and nurses have an
impact?

Does provision of survey
findings to clinic staff
have an impact?

Does provision to trained
oncologists of a QOL
survey have an impact?

Does provision to a
treating nurse of survey
results and verbal
interpretation have an
impact?

Does provision to
oncologists of scored
answers along with
suggested actions have an
impact?

Does one-on-one
interview with a patient
increase the chance of
referral and have an
impact?

Does a structured nursing
assessment (including a
survey) have an impact?

Is a semi-structured
spiritual inquiry by
physicians acceptable to
patients and have an
impact?

Patients at
random

Patients at
random

Sequential
cohorts of
patients
Physicians
allocated at
random
(crossover)
Patients at
random

Alternate
patients

Patients to
sequential
cohorts

Patients at
random

Alternate
patients

286 adult patients attending an
oncology clinic and starting treatment

450 adult patients attending oncology
clinics, with low levels of needs

53 adult patients with lung cancer
attending a clinic

214 adult patients receiving palliative
chemotherapy as outpatients

213 adult patients receiving
chemotherapy for advanced breast,
lung or colorectal cancer

80 adult patients attending an
oncology clinic for 1st consultation

129 newly admitted adult inpatients
with cancer, not all newly diagnosed
patients

48 adult patients with a diagnosis of
stage Il1/1V lung cancer within last 2-3
months

118 adult patients attending
oncologists’ offices at any point after
one month from diagnosis

Self-administered computerized questionnaires
with feedback to physician at every clinic visit

Self-administered computerized questionnaires
with feedback to physician; after discussion with
physician and patient, nurse-coordinator
formulated an individualized management plan
including identification of services
Self-administered computerized questionnaires
with feedback to nurse and physician

Summary of responses to quality-of-life
questionnaire given to physician and patient at 2",
3" and 4% visit

Structured interview by research nurse exploring
areas of physical, psychological, social, functional
and spiritual concern identified on quality-of-life
assessment at baseline, 1-month and 2-month visits
- results shared with treating nurse

15-20 minute computerized questionnaire at four
clinic visits - results fed back to oncologist with
suggested strategies

Semi-structured interview with a psychologist or
social worker (+ follow-up contact if requested by
patient)

Structured nursing assessment protocol
administered by research nurse at every clinic
visit; summary of responses to questionnaires were
shared with the treating nurse

A short semi-structured interview using open-
ended questions dealing with spiritual concerns,
administered by oncologist

1.same questionnaires without
feedback to physician (attention
control)

2.no questionnaire (control)
Questionnaire data not made
available to oncologist (one-third of
all patients)

Usual care

Physician not receiving a report
(i.e., usual care)

1. quality of life assessment not
shared with treating nurse
2. no quality of life assessment

Same questionnaire but results not
made available to oncologist

Usual care

Usual nursing assessment;
i.e., responses to questionnaires
were not shared with the nurse

Usual care



TABLEAU 2 : OUTILS D’EVALUATION, MESURES DES RESULTATS, SUIVI

| Study [ Assessment Instruments | OutcomeMeasures | Follow-up |

Velikova et - European Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality - Functional Assessment of Cancer Therapy - General (FACT-G) 6 months
al., of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) - content analysis of taped medical consultation
2004 - Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
McLachlan et - Cancer needs Questionnaire (CNQ) + 2 items for sexual and spiritual - CNQ (primary outcomes: psychologic needs, information needs) 6 months
al., needs - EORTC QLQ-C30

- European Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality - BDI Short Form

of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) - patient satisfaction

- Beck Depression Inventory (BDI) Short Form
Taenzer et European Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality of - Patient Satisfaction Questionnaire (PDIS), adapted to the oncology setting Single visit

Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) - structured exit interview

- medical record audit
D EIEERE|BE European Organization for Research and Treatment of Cancer, Quality of - content analysis of taped medical consultation At 4™ visit
2002 Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) - Dartmouth Primary Care Cooperative Information Functional Health Assessment
(COOP)

- World Organization Project of National Colleges and Academics (WONCA) charts
- Patient Satisfaction Questionnaire C
- Medical Outcome Study 36-ltem Short-Form Health Survey (SF-36)

Rosenbloom Functional Assessment of Cancer Therapy - General (FACT-G) - Functional Living Index - Cancer (FLIC) 6 months
etal., - Brief Profile of Mood States (POMS-17)
2007 - Medical Outcomes Study Patient Satisfaction Questionnaire Ill (PSQ-III)
- five treatment outcomes recorded by research nurse
Boyes et al., - List of 12 physical symptoms (rating of symptom interference) - list of 12 physical symptoms 3 follow-up
2006 - Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) - HADS visits
- truncated version of Supportive Care Needs -- Survey (psychological, - truncated version of Supportive Care Needs Survey
health systems/information, patient care and support, physical and daily - acceptability survey of patients and clinicians
living)
Bramsen et Semi-structured interview covering physical, emotional, social, spiritual - EORTC quality-of-life questionnaire (QLQ-30) Mailing, 4
al., and coping issues, based on methods developed by Weisman et al. - General Health Questionnaire (GHQ-12) weeks after
2008 - Impact of Event Scale (IES) discharge
Symptom Distress Scale (SDS) - Symptom Distress Scale (SDS) 5
- Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) assessments
- Karnofsky Performance Status (KPS) over 5
- Physical Functioning Scale (PFS) months
Kristeller et Oncologist Assisted Spirituality Intervention Study (OASIS) inquiry - Functional Assessment of Cancer Therapy - General (FACT-G QOL) Immediately
al., 2005 developed for the study, using a format shown to be effective for - Brief Symptom Inventory - Depression subscale (BSI-D) after and 3
interventions dealing with smoking and high-risk alcohol use - Duke University Index of Religiosity (DUREL) weeks after
- Functional Assessment of Chronic Illness - Spiritual Well-Being subscale (FACIT-Sp) assessment

- Satisfaction
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TABLEAUX 3 : DONNEES SUR LES RESULTATS APPLICABLES A L’EVALUATION DES BESOINS EN SOINS DE SANTE

Functional
well-being

Study Physical Emotional, Psychological and
well-being Psychiatric well-being

Social and
Family well-
being

Spiritual and
Religious well-
being

Velikova et

McLachlan et
al.,
2001

Taenzer et

Detmar et
al.,
2002

Rosenbloom
etal.,
2007

Boyes et al.,
2006

Bramsen et
al.,
2008

Better at 1 to 3 months
but not at 6 months

No significant
difference

Not measured

Dyspnea and fatigue
scores better in
intervention group
(p=0.02) but no
differences in other
symptoms

No sig differences
among groups in
physical well-being or
nausea

Fewer debilitating
symptoms in
intervention group at 3™
visit

Pain (p<0.01) and
physical functioning
(p<0.05) better in
screened group
compared to control but
no differences for other
symptoms

Better emotional well-being
in intervention group
compared to unscreened
control group (p=0.008) but
not compared to ‘attention
control’ (screening
questionnaires administered
but not shared with clinician)
No significant difference
overall (however, at 6 m
symptoms were less in those
with moderate-to-severe
symptoms at baseline,
p=0.001)

Not measured

No significant difference
(however, a greater
improvement over time was
observed in mental health in
the intervention group,
p=0.04)

No significant differences
among groups in psychological
well-being or negative affect

No significant differences
between groups in change in
HADS scores since baseline

Screened group better on
positive mental health scale
(p<0.01) but not on total
score for GHQ-12 or on
emotional functioning scale
on QLQ-C30
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No significant
differences

No significant
difference

Not measured

No significant
difference

No significant
differences

Not measured

No significant
differences

Not measured

Worse in
intervention
group at 6
months
compared to
control (p=0.02)
but not at 2
months

Not measured

Not measured

Not measured

Not measured

Not measured

Better at 2 to 3
months but not at 6
months

No significant
difference

Not measured

No significant.
difference in role or
cognitive
functioning

No significant
differences among
groups in hardship-
due-to-cancer
subscale

Not measured

Screened group
better on role
functioning scale of
QLQ-C30 (p<0.05)
but not on cognitive
functioning or
financial difficulties

Better overall quality of life (FACT-G score) in intervention
group compared to unscreened control group (p=0.006) but
not compared to ‘attention control’ (screening
questionnaires administered but not shared with clinician);
Number of EORTC QLQ-30 symptoms mentioned during
clinical encounter higher in intervention group than control
groups (p=0.03); No change in clinical management (e.g.,
prescriptions)

No significant difference at 2 months in health information
needs; sex/intimacy; visit times

No significant differences in patient satisfaction with clinic
visit; more quality of life items (overall and specific to
patient) were discussed during visit in the intervention
group than control; more charting of quality of life items in
charts for intervention group than control but no significant
difference in action taken

Communication score higher in intervention group (p=0.01);
No significant difference between groups in: physician
awareness of patient’s health-related quality of life; patient
management; patient or physician satisfaction; health-
related quality of life measured by the SF-36; duration of
visits

No significant differences among groups in overall quality of
life; satisfaction with medical treatment; overall health-
related quality of life

Supportive care needs: No significant difference between
groups in change since baseline

51% of those approached agreed to the screening interview;
Referral to psychosocial care - 24% of intervention patients
and 8% of controls (p<0.01)



Study Physical Emotional, Psychological and
well-being Psychiatric well-being

Sarna,
1998

Kristeller et
al., 2005

Social and Spiritual and Functional Other
Family well- Religious well- well-being
being being

Less symptom distress Not reported Not measured  Not measured Not reported None
over time in the

intervention group

compared to control

(p=0.0004)
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Annexe E : Outils pour |’évaluation des besoins en soins psychosociaux des adultes atteints de cancer

e Tableau 1 : tous les instruments admissibles (N = 40)

e Tableau 2 : instruments avec les données disponibles sur la validité, la cohérence interne et la fiabilité et/ou la réactivité
(N =15)

e Tableau 3 : domaines couverts par les instruments avec les données disponibles sur la validité, la cohérence interne et la
fiabilité et/ou la réactivité.

TABLEAU 1 : TOUS LES INSTRUMENTS ADMISSIBLES (N = 40)

Information Available on:
Instrument o . Test-retest Inter-rater Source
Validity Internal Consistency Reliability Reliability Other

Patient-completed instruments

A Computerized Symptom Assessment Correlation** Kirkova et al. (2006)
Instrument

CAMPAS-R Cronbach alpha Kirkova et al. (2006)
Cambridge Palliative Assessment Schedule

CARES Correlation Cronbach alpha v responsiveness Wen & Gustafson (2004)
Cancer Rehabilitation Evaluation System Richardson et al. (2007)
Shelby et al. (2006)
Correlation Cronbach alpha v responsiveness Wen and Gustafson (2004)
Cancer Rehabilitation Evaluation System Shelby et al. (2006)

CaSPUN Correlation Cronbach’s alpha v Hodgkinson, Butow, Hobbs, et al.
Cancer Survivors’ Partners Unmet (2007)

Supportive Care Needs

CaSUN Correlation Cronbach alpha v Hodgkinson, Butow, Hunt, et al.
Cancer Survivors’ Unmet Supportive Care (2007)

Needs

CCM Convergent Cronbach alpha v Richardson et al. (2007)

Cancer Care Monitor (also know as the Divergent***

Patient Care Monitor) Factor analysis

Concerns checklist Factor analysis Richardson et al. (2007)

CPNS Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)
Cancer Patient Need Survey

CPNQ Discriminant’ Cronbach alpha v Wen & Gustafson (2004)
Cancer Patient Need Questionnaire

ESAS Discriminant Cronbach alpha v Kirkova et al. (2006)
Edmonton Symptom Assessment System Correlation

INM Kendall zeta Wen & Gustafson (2004)
Information Needs Measure

MDASI Cronbach alpha Kirkova et al. (2006)
M. D. Anderson Symptom Inventory

MSAS Cronbach alpha Kirkova et al. (2006)
Memorial Symptom Assessment Scale

67



OCPC Richardson et al. (2007)
Oncology Clinic Patient Checklist

OTTAT Cronbach alpha Kirkova et al. (2006)
Oncology Treatment Toxicity Assessment

Tool

PCNA Correlation Agreement among 3 v Wen & Gustafson (2004)
Prostate Cancer Needs Assess| raters

PINQ Correlation Cronbach alpha responsiveness Wen & Gustafson (2004)

Patient Information Need Questionnaire

Correlation Kirkova et al. (2006)
Profile of Mood States Shelby et al. (2006)

Problem Checklist Factor analysis Cronbach alpha Richardson et al. (2007)

RSCL Factor analysis Cronbach alpha Kirkova et al. (2006)
Rotterdam Symptom Checklist

SCNS Discriminant Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)
Supportive Care Needs Survey Factor analysis Richardson et al. (2007)
SDI Convergent Cronbach alpha v Wright et al. (2005)
Social Difficulties Inventory Discriminant Wright et al. (2007)
Sensitivity
Specificity
PPV

SDS Discriminant Cronbach alpha v Kirkova et al. (2006)
Symptom Distress Scale

Convergent Cronbach alpha v Richardson et al. (2007)
TINQ-BC Correlation Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)
Toronto Informational Needs

onnaire- Breast Cancer
Worthington Chemotherapy Questionnaire Discriminant v Kirkova et al. (2006)

Factor analysis

Patient and caregiver- completed instruments

PNI Discriminant Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)

Psychosocial Needs Inventory

Caregiver- completed instruments

HCNS Correlation Cronbach alpha responsiveness Wen & Gustafson (2004)

Home Caregiver Need Survey

Family- completed instruments

FAMCARE

[Measures family satisfaction with

advanced cancer care]

FIN Correlation Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)
Family Inventory of Needs

FIN-H Cronbach alpha v Wen & Gustafson (2004)

Correlation Cronbach alpha v Wen & Gustafson (2004)

Family Inventory of Needs - Husbands

[of women with breast cancer]

NSS Correlation Cronbach alpha Wen & Gustafson (2004)
Need Satisfaction Scale

[bereaved families]

Interview/observer-rated instruments
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DINA
Derdiarian Informational Needs
Assessment

Reduced E-STAS

HCS-PF

Home Care Study-Patient Form
[attitudes toward medical care]
IHA form

Initial Health Assessment [Canadian]
NEST

The Needs Near the End-of-Life Care
Screening Tool

PNAT

Patient Needs Assessment Tool
SPARC

Sheffield Profile for Assessment and
Referral to Care

Discriminant

Correlation

Cronbach alpha v

Cronbach alpha

Cronbach alpha

Cronbach alpha \

Correlations

* Applicable only to instruments administered by a clinician (Interview/Observer-rated)
** Correlation with another measure of the same construct; convergent validity

*** Low correlation with a test that measures a different construct
T Instrument is able to distinguish patients with different stages of disease or at different points on cancer continuum

PPV, positive predictive value

responsiveness

Wen & Gustafson (2004)

Kirkova et al. (2006)
Wen and Gustafson (2004)

Richardson et al. (2007)

Wen & Gustafson (2004)
Richardson et al. (2007)

Wen & Gustafson (2004)
Richardson et al. (2007)
Richardson et al. (2007)

TABLEAU 2 : INSTRUMENTS ET DONNEES DISPONIBLES SUR LA VALIDITE, LA COHERENCE INTERNE ET LA FIABILITE ET/OU LA REACTIVITE

(N = 015)

Instrument

Patient completes

CARES
Cancer Rehabilitation Evaluation System

CARES -Short Form
Cancer Rehabilitation Evaluation System

CaSPUN

Cancer Survivors’ Partners Unmet
Supportive Care Needs

CaSUN

Cancer Survivors’ Unmet Supportive Care
Needs

Number of
items

93-139

38-57

2

42

Time to
complete
(minutes)

20

NR

10

10

69

Validity

Correlated with SCL-90, KPS, DAS,
VAS for QoL;

Correlated with open-ended
assessment

Correlated with CARES, FLIC, KPS,
DAS

Correlated with open-ended
assessment

Correlated with mental QoL,
anxiety and depression

Correlated with physical and mental
QoL, anxiety and depression

Internal

consistency
*

0.87 - 0.94

0.60 - 0.84

0.94

0.96

Test-retest
reliability

Inter-rater Responsivenes
reliability S

Agreement
87% - 91%

Change over time

Agreement
81% - 86%

Change over time

Kappa = 0.28

Kappa = 0.13



CCM
Cancer Care Monitor

CPNQ
Cancer Patient Need Questionnaire
ESAS

Edmonton Symptom Assessment System

PCNA
Prostate Cancer Needs Assessment

PINQ
Patient Information Need Questionnaire

SDI
Social Difficulties Inventory

SDS
Symptom Distress Scale
Symptoms and concerns checklist

Caregiver-completed instruments

HCNS
Home Caregiver Need Survey

Family-completed instruments
FAMCARE

[Measure family satisfaction with advanced

cancer care]

Interview/observer-rated instruments

PNAT

Patient Needs Assessment Tool

* Cronbach alpha unless stated otherwise

38

71

135

90

20

16

12 - 20

20

43

NR

NR

‘Good’

30

22

20-30

Convergent and divergent validity
with BSI, SF-36, MSAS, LSI, SWLS

Distinguishes different stages of
disease

‘moderate to good’

Correlated with overall satisfaction
with care

Correlated with RSC, State-Anxiety
Inventory and MMPI D-scale

interview by social worker as
standard:

ICC = 0.61

Sensitivity = 80%

Specificity = 75%

PPV = 29%

‘Moderate to good’ correlation with
LEDS and CARES-SF

‘moderate’

Convergent validity with SDS, POS.
Discriminates between outpatients
and inpatients

Correlated with KPS

Correlated with McCusker and
overall satisfaction with care

Correlated with KPS, GAIS, BSI,
MPAC, BDI, ISEL

0.80-0.89 r=
0.87 - 0.74
over 1-2 wks

0.78 - 0.90 Kappa > 0.4

Reliability rated

‘moderate’
Agreement R=0.97
among 3 after 2 weeks
raters
0.88 - 0.92
>0.7 Kappa
0.5-0.8
for items

Reliability rated
‘moderate to good’

0.85 Kappa
0.35 to 0.77
over 2 days

0.93

0.93 R=0.92

< 23 hours
0.85- 0.94

Change over
time, before and
after treatment

Detected change
over time

Friedman:
0.73 - 0.87 for
subscales

BDI, Beck Depression Inventory; BSI, Brief Symptom Inventory; CARES-SF, Cancer Rehabilitation Evaluation System - Short Form; DAS, Dyadic Adjustment Scale; FLIC,
Functional Living Index Cancer; GAIS , Global Adjustment to Illness Scale; ISEL, Interpersonal Support Evaluation List; KPS, Karnofsky Performance Status; LEDS, Life
Events and Difficulties Schedule; LSI, Life Satisfaction Index; MMPI D-scale, Minnesota Multiphasic Inventory Depression Scale; MPAC, Memorial Pain Assessment Scale;
MSAS, Memorial Symptom Assessment Scale; NR, not reported; POS, Palliative care Outcome Scale; QoL, quality of life; RSC , Rotterdam Symptom Checklist?; SCL-90,
Symptom Checklist-90; SDS, Symptom Distress Scale; SF-36, medical outcomes study SF-36 Health survey; SWLS, Satisfaction With Life Scale; VAS, visual analogue scale

Note: Data taken from sources listed in Appendix D, Table 1.
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TABLEAU 3 : DOMAINES* COUVERTS PAR LES INSTRUMENTS ET LES DONNEES DISPONIBLES SUR LA VALIDITE, LA COHERENCE INTERNE ET LA
FIABILITE ET/OU LA REACTIVITE

Patient completes

CARES Medical interaction
Cancer Rehabilitation Evaluation System

CARES -Short Form

Cancer Rehabilitation Evaluation System

CaSPUN
Cancer Survivors’ Partners Unmet Supportive
Care Needs

CaSUN
Cancer Survivors’ Unmet Supportive Care
Needs
\ v \

CCM
Cancer Care Monitor

(e [0]
Cancer Patient Need Questionnaire

ESAS
Edmonton Symptom Assessment System

PCNA
Prostate Cancer Needs Assessment

PINQ
Patient Information Need Questlonnalre

SDI

Symptom Distress Scale

Caregiver completes

HCNS
Home Caregiver Need Survey

Family completes

FAMCARE
[family satisfaction with cancer care]

Interview/Observer-rated

PNAT
Patient Needs Assessment Tool

* Domains of Psychosocial Health Care Needs as defined by the Conceptual Framework (Table 1, p. 15)
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Annexe F : Exemples d’instruments pour |’évaluation des besoins en soins psychosociaux

Cancer Rehabilitation Evaluation System - | Cancer Care Monitor (CCM) Cancer Patient Needs Questionnaire
Short Form (CARES-SF) (ol \[0)}

Purpose To document rehabilitation problems and To screen for high-frequency cancer- To assess the unmet global needs of
quality of life. Developed for use in clinical  related symptoms. To assess overall people living with cancer.

trials and as a screening instrument. symptom severity and quality of life.
Developed for use in community
oncology.

United States:

Cancer Rehabilitation Evaluation
System (CARES) [ formerly the Cancer
Inventory of Problem Situations (CIPS)]

To assesses day-to-day problems and
rehabilitation needs of patients with
cancer, and to measure of health-related
quality of life. Developed for clinical and
research use.

United States: Australia:

Populations Holland (instrument translated into Dutch

studied - 779 patients with prostate, lung or and ‘cancer’ changed to ‘illness’): - 449 outpatients with various cancers 358 outpatients attending medical or
colorectal cancer at any stage of - 485 patients with breast, colorectal, (30% had breast cancer) at any stage  radiation oncology clinics
disease lung or other cancers at any stage of of disease

disease - 60 outpatients with various cancers
(37% had breast cancer) at any stage

of disease

- 109 patients after primary surgery for
early-stage breast cancer

- 227 disease-free survivors of lung,
colon or prostate cancer -

- 120 patients with various cancers -
(reliability and validity evaluation of
CIPS)

Method of - Self-administered using paper form
Administration - Computerized scoring and report
writing

Summary Scales Patient completes 93-132 of 139

and Number of available items, depending on

Items circumstances (e.g., chemotherapy):
Physical (26)

Psychosocial (44)

Medical interaction (11)

Marital (18)

Sexual (8)

There are also 32 miscellaneous items
and 31 subscales.

United States:

re-analysis of data from CARES studies
89 African-American women with
breast cancer

- Self-administered using paper form, or
completed by telephone interview

- Self-administered using paper form or
tablet computer

- Self-administered using paper form

11 minutes (average; range = 2-45 minutes) 11 minutes (paper); 7 minutes 20 minutes
(electronic)

38 items:

Physical symptoms (11)
Treatment side effects (8)
Acute distress (4)

Despair (7)

Impaired ambition (4)
Impaired performance (4)

71 items across 5 domains:
Psychosocial

Health information
Physical and daily living
Patient care and support

Interpersonal communication
+ 2 items about patient’s desired access
to support services and people.

Patient completes 38-57 of 59 available
items, depending on circumstances, plus 10
screening questions:

Physical (10)

Psychosocial (17)

Medical interaction (# unknown)

Marital (6)

Sexual (# unknown)

There are also an unreported number of
miscellaneous items.

- Problem statements rated on 5-point -

scale (0= “does not apply” to
4="applies very much”)
- Global score, 5 scales, 31 subscales.
- Includes option “Do you want help?”
(yes/no) for clinical use
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Problem statements rated on 5-point -

scale (0= “does not apply” to 4="applies
very much”)

- Global score, 5 scales, 31 subscales.
- Includes option “Do you want help?”

(yes/no) for clinical use

Each item rated on a 10-point scale

- For physical symptoms and side
effects: (0="not a problem” to 10= “as
bad as possible”)

- For distress, despair, ambition,
performance: (0="not at all true” to
10= “completely true”)

- Scale scores reported as normalized T

scores with a mean of 50 and standard

deviation of 10 (a given T score would
have an equivalent percentile rank
across all scales)

- Each item rated on 5-point scale (1=
“no need/not applicable” to 5 ="high
need for help”)



Validity (other
than face validity)

Consistency
Reproducibility
(Test-Retest

Reliability)

Responsiveness

Correlation with QOL measures in early-
stage breast cancer: FLIC = 0.74, KPS =
0.60

Highest correlations on physical summary
score.

Relationship with extent of disease in
colorectal, lung and prostate cancer.

No differences between breast cancer
patients treated by modified radical vs.
segmental mastectomy.

Correlation of global CIPS score with:
QOL-Before cancer = 0.13

QOL-After cancer = 0.54 (p<0.0010)
SCL-90 = 0.76 (p<0.0010)

KPS = -0.46 (p<0.0010)

DAS = 0.19

a =0.82 -0.94 (across scales)

For CIPS, “second time soon after the

first”:

% agreement = 86% (overall)

% agreement = 84% - 88% (individual

scales)

- Improved scores over time after
surgery for breast cancer

- No significant changes with length of
survivorship for colon and lung cancer

- Worsening scores related to time in
survivors of prostate cancer.
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Significant differences in global scores by:

- stage of disease

- KPS score

- treatment modality
- tumour response.

Significant correlation between scores on
CARES-SF physical and psychosocial scales
and physical concerns reported using an
open-ended format.

Agreement with CARES:

86% for global score and 81-86% for scales.

Correlation with:

Visual analogue rating of QOL = 0.55
SCL-90 = 0.74

KPS = 0.50

DAS = 0.16

a = 0.90 (global)

a = 0.49 - 0.87 (across scales)
Over 1 wk:

ICC= 0.91 (global score)

ICC =0.72 - 0.91 (individual scales)

- Changes in scores over time tracked
changes over time in KPS score, FLIC
score, tumour progression, treatment

Correlations with other measures:

- CCM physical symptom scale and BSI
scales: somatisation scale = 0.73;
global severity index = 0.69; positive
symptom distress = 0.62; positive
symptom total = 0.63

- CCM despair scale and BSI_depression
scale = 0.67

- CCM performance scale and SF-36
scales: Positive physical functioning =
0.77; Physical role fulfillment = 0.68;
Vitality = 0.66

- CCM physical symptom scale and MSAS
scales: Physical symptom scale = 0.67;
Global distress scale = 0.68

- CCM treatment side effects scale and
MSAS scales: Physical symptom scale =
0.71; Global distress scale = 0.64

- CCM QOL score: significantly different
across EOTRC performance ratings,
ranging from 57.5 for group with
EORTC score 0 to 37.7 for EORTC score
3; correlated with SF-36 physical
health summary (0.68); MSAS total
score (0.75); MSAS global distress
index (0.73)

Agreement between CCM and nurse
interview on 19 CCM items on physical
symptoms and treatment side effects:
Kappa for presence of symptom ranged
from 0.43 to 0.96 for individual items;
4 items had kappa >0.75. No significant
difference on severity of symptoms
(max. differences 0.68 points on 10-point
scale). Using nurse’s rating as gold
standard: Sensitivity >0.8 for all 19
items; specificity >0.8 for 13 items

a =0.80 - 0.89 (across scales)

a=0.84 (QOL)

In patients not undergoing treatment
(6 scales and overall):

1-7 days: 0.74 to 0.90

8-14 days: 0.38 to 0.87

Not reported

Factor analysis reported as evidence of
validity.

Patients with more advanced stages of
disease reported more unmet needs and
those with cancer in remission reported
fewer needs than others (no statistics
reported)

a=0.78 - 0.90 (across factors)
Over 10-14 days:

Kappa >0.4 for all items
(no other statistics reported)

Not reported



Patient
Satisfaction

Not reported

Availability For purchase from CARES Consultants,
California.
Primary
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coefficient; KPS, Karnofsky Performance Status; MSAS, Memorial Symptom Assessment Scale; QOL, quality of life; SCL, Symptom Checklist
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Annexe G : Dépistage de la détresse : symptomes, problémes et préoccupations

TABLEAU 1 : OUTILS DE DEPISTAGE DE LA DETRESSE PSYCHOLOGIQUE

Instrument

Purpose and

Number of Items

Method of Administration and Question
Format

Comments

Primary Reference (s)

Population

Brief Symptom To assess clinically 18 Self-administered. Reliability, validity, sensitivity, and specificity have (Derogatis and
Inventory - 18 relevant been widely documented across various cancer Melisaratos, 1983)
[BSI-18] psychological Individuals are instructed to respond to populations (IOM, 2008).
problems each item in terms of “how they have
been feeling during the past 7 days.”
Response is via a five point likert scale
ranging from 0 (“not at all”) to 4
(“always”).
Center for To measure 20 Self-administered. Demonstrates good psychometric properties as a (Radloff, 1977)

Epidemiological
Studies
Depression Scale
[CES-D]

depressive symptoms

Individuals are instructed to respond
according to how often (via likert scale)
they have felt or behaved in a certain way
in the past week (e.g., “I was bothered by
things that usually don’t bother me”:
rarely or none of the time, some or a
little of the time, occasionally or a
moderate amount of time, most or all of
the time)

screening tool, including sensitivity, specificity, and
internal consistency. (Vodermaier, Linden , & Siu,
2009).

Distress
Thermometer
[DT]

To measure the level
of distress, coming
from any source
(even if unrelated to
cancer)

1 (+ 35-item Problem
Checklist)

Self-administered.

Individuals are instructed to circle the
number (from zero [no distress] to 10
[extreme distress]) that best describes
how much distress they have experienced
over the past week.

Well-known and validated in many studies (NCCN,
2008)

Brief and easy to administer (NCCN, 2008)
Demonstrates an uneven pattern of sensitivity and
specificity findings (Mitchell, 2007; Vodermaier,
Linden , & Siu, 2009).

(Roth et al., 1998)

Hospital Anxiety
and Depression
Scale [HADS]

To assess mood in
non-psychiatric
hospital settings

14 items (7 items in
anxiety subscale, 7
items in depression
subscale)

Self-administered.

Individuals are instructed to underline the
reply (via likert scale) that best reflects
how they have been feeling in the last
week (e.g., “l feel tense or ‘wound’ up”:
most of the time, a lot of the time, from
time to time, not at all)

Demonstrates extensive validation across disease
types and stages, and across languages/culture
(Vodermaier, Linden , & Siu, 2009).

(Zigmond & Snaith, 1983)

Psychosocial
Screen for
Cancer [PSSCAN]

To screen for
psychosocial issues in
cancer patients,
specifically anxiety,
distress, social
support and quality
of life.

21 items

Self-administered.

Involves “yes/no” responses, visual
analogue scale responses, likert sale
responses, recall of the number of days in
the last month during which physical or
emotional health was “not good”, and
recall of number of days impaired.

Anxiety and depression subscales highly sensitive and
specific when compared to HADS.

Has performed well on psychometric tests and tests
of reliability and validity in three samples totalling
almost 2,000 patients (IOM, 2008).

Software enables use electronically (IOM, 2008;
Vodermaier, Linden , & Siu, 2009).

(Linden et al., 2005)
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