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Problematigue




Problematigue

* Demeure la maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les
enfantS au Canada (Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2017)

) TaUX de SurVie aCtuel : 83% (Comité consultatif de la Societé canadienne du cancer, 2017)

* Peut entrainer des sequelles considérables chez I'enfant :
— Physiques (avarez etal., 2007)
— Psychosociales itsko et al., 2016; Brown et al., 2016)
— Spirituelles icholas et at., 2017)

2 R
| Along terme...

2 enfants sur 3 subiront au moins une séquelle a la suite des traitements regus (agence
de la santé publique du Canada, 2012; Dixon-Woods, Young, & Heney, 2005)

\_ /




o Les séquelles touchent egalement la famille! Pourquoi?

E> La famille est un systeme adaptatif unifié (von sertalanty, 1968) m

Répercussions sur le devenir de
I'enfant, mais également sur celui de sa

famille (Norris, Moules, Pelletier, & Culos-Reed, 2010;
Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers, 2006)

!

Pas toujours perceptibles!







Séquelles ¥

e Lesions ou manifestations fonctionnelles persistant
apres la guerison d’'une maladie, d'une blessure waousse 20

 Suites, complications plus ou
moins tardives et durables
d’'une maladie, d'un accident

(Gouvernement du Canada, 2017)

(Image tirée de: http://www.enfant.com/assets/posts/2000/2884-enfant-malade-quelles-precautions.jpg)



Famille, “§"

e Associee aux personnes significatives qui gravitent autour
de I'enfant malade

 Non liée strictement aux liens sanguins
 Implique le partage de liens affectifs

“Family IS who they

say they are i

- Wright & Leahey (2013)

(Image tirée de: https://www.startupplace.io/wp-content/uploads/2016/09/family.jpg)



Recension des écrits

scientifigues
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Accompagnement d’tin enfa I
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= EFT* qui a des impacts individuels et familiaux, sur

tous les plans: { Ressources] [ Impacts de ]
. habituelles |  VEFT
— Physique
— Psychologique o
— Social
— Relationnel |
- Sp|r|tU9| Processus de

| COmmunication |

(*)EFT= expérience familiale traumatique



Physiques

Douleur (Baggott, Dodd,
Miaskowski, 2009; Mitchell et al., 2016)

Fatigue et faiblesse (orsey, wakefier, &

Cloutier, 2013; Tomlinson et al., 2016; Zupanec, Jones, &
Stremler, 2010)

Troubles visuels et auditifs wmacarney et
al., 2014; Ozono et al., 2014)

Nausées et vomissements (saggott et
al., 2009)

Kennedy, Marina, &

Alopecie (saggott et al, 2009; McGrath & Philips,
2008)

Retard dans le developpement

des habiletés motrices (Green knight,

McCarthy, & De Luca, 2013; Leone et al., 2014; Naumann et
al., 2015)

Psychosociaux et spirituels

Perturbation de I'image corporelle (ee
etal., 2012)

Faible estime de soi (Canning, Bunton, & Talbot
Robinson, 2014)

Difficultés scolaires (Macartney et al., 2014; Sato
etal., 2014)

Modifications au niveau de [I'espoir
(Roberge, 2011; Hendricks-Ferguson, 2006)



Impacts et sequelleS\poSsIi

famille

Psychologiques

Peur, souffrance
Impuissance, culpabilité

Perte de controle (Bjork et al., 2005; Patterson et
al., 2004)

Dépendance
Vulnérabilité @jork et at., 2005)

Colére, anxiété (da Silva, Jacob, & Nascimento,
2010)

Troubles anxieux (Nam et al., 2016)

= parfois syndrome de stress post-

traumatique (Dunn et al., 2012; Fuemmeler, Mullins,

Van Pelt, Carpentier, & Parkhurst, 2005; Norberg, Lindblad, &
Boman, 2005)

Abstraction d’eux-mémes (kars, buipnstee, Pool,

van Delden, & Grypdonck, 2008; Young, Dixon-Woods, Findlay,
& Heney, 2002)

Sociaux et spirituels

Problemes de communication (voung et
al., 2002)

Perturbations relationnelles

Changements de  rbles et
responsabilités jork et al, 2005)

Modification activités sociales Enskar

Carlsson, Golsater, Hamrin, & Kreuger, 1997)

Fardeau fiscal (Bona et al., 2014; Pelletier & Bona,
2015)

Problémes liés & l'emplol  (wakefel,
McLoone, Evans, Ellis et Cohn, 2014)

Perturbation de l'espoir et de la

Spiritualité (Kylma & Juvakka, 2007: Scott-Findlay &
Chalmers, 2001)



En somme.. S

1.  L'accompagnement d’un enfant atteint de cancer est une EFT
2. Ses sequelles touchent 'ensemble de la cellule familiale

3. Lessoins, les services et interventions disponibles sont hétéroclites et dependent
des contextes de soins

4.  Les interventions cliniques doivent étre orientées vers I'enfant, mais aussi vers sa
famille

5. Le développement d'un PICI s'integre a lintérieur de standards de soins
oncologiques qui favorisent la prévention et le rétablissement des sequelles liées

= croissance et le bien-étre de 'enfant et sa famille

« Référer aux 15 standards de soins psychosociaux proposés par Wiener,
Kazak, Noll, Patenaude, & Kupst, 2015 »






Geéneral

Prévenir et retablir les séquelles biopsychosociales et spirituelles

chez l'enfant atteint de cancer et sa famille par I'entremise d'un
programme d’interventions cliniques interdisciplinaire (PICI)

Spécifiques
1. Deévelopper
2. Implanter

3. Mesurer un PICI aupres d’'un echantillon cible



(Image tirée de: https://grasshopper.com/blog/what-to-do-when-you-have-too-many-customers/)



Mapping d’interventioni... .

» Approche collaborative et interdisciplinaire
- Patients, familles, intervenants, chercheurs

e Groupes de travalil
- Saguenay
- Lac-Saint-Jean

e Séances
- Environ 4 seéances de travail de 2 heures chacune au cours
de la prochaine annéee

(Image tirée de: http://www.actusoins.com/wp-content/uploads/2016/03/infirmiere_glycemie_capillaire_aide_soignant.jpg)



Mapping d’intervention edhonshes, s

6 etapes
14 1. Modélisation du probleme
2. Modélisation du changement

» Résultats et objectifs attendus du programme (PICI)
3.« Design » du programme
* Interventions
Composantes
Visee
Séquence
Méthodes appuyees sur la theorie et les données probantes
L Applications pratiques
3 { 4. Production du programme
4 { 5. Implantation du programme

6. Evaluation du programme




Mapping d’intervention (\

Phase 4 Phase 3 Phase 2 Phase 1
Determinants Behavior (At-Risk Group) Health Problems Quality of Life
and Environmental Factors

Personal Determinants: Behaviors: What Health Problems: Quality of Life:

What theory- and evidence- I Pet?aviors increase risk, \ W.ha.t is the What is the impact

based factors are causally incidence, prevalence, priority health I of the health

related to the behavior(s)? and burden? problem(s) in the problem(s) on
population or quality of life?

I subgroup?

Personal Determinants: Environment: What

What theory- and evidence- interpersonal, organizational,

based factors are causally community, and societal

related to the behavior of || factors influence health

agents in the environment directly or through influence

who control the on the behavior of the at-risk

environmental factor(s)? group?

Figure 1.2 Logic Model of the Problem



La situation avant le diagnostic :

 Statut socioéconomique

* Problemes de santé physigue et psychologique

 Difficultés d’adaptation des membres de la famille

e Eloignement du CHS

» Croyances et pratiques spirituelles faibles

« Nombre de personnes dans la famille

« Parents ayant des problemes de santé mentale

e Expérience antérieures négatives reliées au cancer ou a une hospitalisation

Liés a la maladie :

« Emotions négatives : colére, tristesse, culpabilité, stress, peur

» Fréquence et durée des traitements : conséquences physiques, fardeau familial
» Problemes de santé physique : fatigue, fonte musculaire, baisse d'énergie

» Ajout d'un stress supplémentaire a la maladie et mauvaise information



Facteurs comportementauxafamil

Pour la famille :
« Changement de la routine : des roles intrafamiliaux, baisse de la cohésion familiale
» Fardeau fiscal
 Isolement social
» Abandon des projets

PARENTS : absentéisme au travail, baisse d'attention chez la fratrie, anxiété, insomnie,
détresse psychologique, surprotection de I'enfant malade, nouveau role de soignant, « crise
de foi » et repli spirituel

FRATRIE : absentéisme scolaire, anxiété, détresse psychologique, augmentation des
attentes envers eux, jalousie de I'enfant malade, baisse de I'estime de soi, régression du
comportement, colere.



Réveils frequents

Image de soi affectée
Baisse de 'estime de soi
Sentiment d’isolement
Peur de la rechute

Manifestations anxieuses et
dépressives

Somatisation

ant

Sentiment de différence
Absentéisme scolaire
Jalousie

Incertitudes et inquiétudes face
aux effets de la maladie a long
terme

Crise de « fol »



Psychologiques et sociales

Membre de la famille

Dépression
Trouble de stress post-traumatique

Perte d’emploi / rétrogradation de
poste (parents)

Probleme de comportement de la
fratrie (exces de colere, énurésie,
refus de manger, fugue)

Rupture de liens familiaux et sociaux
Séparation et divorce

Difficultés scolaires (fratrie)
Difficultés d'adaptation

Enfant

Problemes de comportements
(intériorisés et extériorises)
Difficultés dans la définition de [l'identité
Baisse de satisfaction face a la vie
Angoisse

Dépression

Trouble de stress post-traumatique
|déations suicidaires

Difficultés d’adaptation sociale
Difficultés scolaires

Ruptures de liens sociaux
Difficultés a I'emploi



Séquelles potentielles i

Spirituelles
Membre de la famille Enfant
e Souffrance et détresse e Souffrance et détresse
spirituelle ou existentielle spirituelle ou existentielle

 Perte d'espoir  Perte d'espoir



Retombées
ENnVISagees

(Image tirée de: https://userimages.ittoolbox.com/blogs/1776/76512/m_712fdd2e-4122-4692-b13b-9786a5bf1670.jpg)



La principale retombée anticipée

La prévention et le rétablissement de sequelles biopsychosociales et
spirituelles chez I'enfant atteint de cancer et sa famille

Le PICI devrait également...

1. Ameéliorer le bien-étre et la qualité de vie de ces enfants et de leurs
familles

2. Bonifier 'offre et la qualité des soins et services qui leur sont offerts

3. Enrichir les connaissances en matiere de soins oncologiques et
palliatifs pediatriques



En somme...

 Projet novateur (premiere au Québec)

e Basé sur la mise en commun des savoirs et
des expertises

M« Recours a la collaboration et & 'échange




«%WM/MW/MM%/Z&M
(Chnenr cot -cent,

Mierei de Votre écoute

—Saint-Srapiry

Batir
ensemble
avec fierté !



Période de questions

(Image tirée de: http://i.huffpost.com/gen/2774246/images/o-ASKING-QUESTIONS-facebook.jpg)
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