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De plus en plus de malades souffrant de cancer
avancé désirent demeurer a leur domicile le plus
longtemps possible et, lorsque les conditions le
permettent, certains souhaitent y vivre leurs derniers
moments. De tels projets nécessitent un important
soutien de la part des proches. L'accompagnement
de la personne malade peut parfois s'avérer une
expérience  éprouvante et  entrainer  des
conséquences sur la santé physique et psychologique
de ces personnes qui apportent, au quotidien, aide
et assistance aux malades. Dans le but de mieux les
soutenir, quelques auteurs ont développé et évalué
des stratégies d'intervention qui leur sont
spécifiquement destinées. L'objectif du présent
article est de présenter une recension des différentes
interventions développées dans ce domaine. Dans
cette perspective, ces interventions seront décrites
et les résultats obtenus a la suite de leur application
aupres de proches en situation d'accompagnement
de malades souffrant de cancer seront présentés.

1. I’ ACCOMPAGNEMENT : CONSEQUE
NCES ET BESOINS

Selon I'Institut national du cancer du Canada
(2002), environ 136 900 nouveaux cas de cancer
sont estimés pour l'année 2002. De ce nombre, 66
200 per- sonnes succomberont a la maladie. En
considérant le vieillissement rapide de la population,
le nombre de nouveaux cas devrait progresser
d'environ 3 % au cours des prochaines années
(Institut de la statistique du Québec, 2000). Ces
statistiques n'offrent bien sir aucune information
concernant la  situation des proches qui
accompagnent ces malades, et ce, parfois jusqu'au
mo- ment de leur déces. Plusieurs d'entre eux
éprouvent une détresse physique et psychologique
importante, souvent comparable a celle vécue par le
malade (Toseland, Blanchard & McCallion, 1995 ;
Cohen & Wellisch, 1978).

Les Cabiers francophones de soins palliatifs * Numéro spécial : 25 ans de partage des savoirs
Creative Commons Attribution 4.0 International License ISSN 2816-8755

Cet article a été initialement publié dans le Volume 4, n° 2.

l@@)l 43


Philippe Pelchat
Texte surligné 


Certains auteurs se sont intéressés aux
conséquences physiques et psychologiques, chez les
proches, de l'accompagnement d'une personne
atteinte de cancer. La fatigue extréme est une
conséquence physique souvent mentionnée dans la
littérature  (Cherny Coyle & Foley, 1994;
Kristjanson & Ashcroft, 1994 ; Miller & Walsh,
1991). Sur le plan psychologique, l'accompagnement
d'une personne atteinte de cancer engendrerait un
stress important associé, entre autres, a la difficulté
de prodiguer des soins et a la crainte de ne pas
répondre correctement aux besoins du malade
(Scott, 2001 ; Scott, Whyler & Grant, 2001 ; Chan &
Chang, 1999 ; Kristjanson & Ashcroft, 1994 ; Miller
& Walsh, 1991 ; Kiristjanson, 1989). De son coté,
Kristjanson (1996) constate que les proches
souffrent parfois de désorganisation cognitive,
d'humeur dépressive et d'irritabilité émotionnelle.
IlIs doivent également modifier de facon importante
leurs habitudes de vie.

Prendre soin et soutenir une personne atteinte
de cancer se traduit par 1'émergence de nouveaux
besoins. La littérature souligne abondamment
l'importance, pour les proches, d'obtenir de
linformation et  d'acquérit  de  nouvelles
connaissances (Ward & Cavanagh, 1997 ; Furukawa,
1996 ; Hardwick & Lawson, 1995 ; Houts, Rusenas,
Simmonds & Hufford, 1991 ; Tringali, 1986). Ces
connaissances seraient intimement liées au maintien
d'un sentiment de compétence et a la préservation
de I'estime de soi (Dumont & collaborateurs, 2000).
Thielemann (2000) circonscrit trois principales
catégories de besoins éducatifs : (1) connaitre les
moyens de combler les besoins physiques du
malade ; (2) connaitre les ressources disponibles ; et
(3) obtenir des informations sur la maladie. Le
soutien  psychologique  (Furukawa,  1996;
Kristjanson & Ashcroft, 1994), ainsi que la
possibilité d'obtenir des moments de répit durant la
période d'accompagnement (Ward & Cavanagh,
1997), seraient également des besoins importants.
Enfin, des besoins d'aide concrete, tels qu'obtenir de
l'aide pour la préparation des repas, l'entretien
général de la maison et les courses (Laizner &
collaborateurs, 1993), de méme que certains besoins

! Afin de faciliter la compréhension du lecteur quant aux
distinctions entre les différentes formes d’interventions
recensées, un tableau-synthése est proposé en fin d’article.

financiers et administratifs (Hardwick & Lawson,
1995; Laizner & collaborateurs, 1993), sont ressentis
par les proches.

L'accompagnement d'une personne atteinte de
cancer, particulicrement lorsqu'il s'agit de son
maintien a domicile durant la phase avancée ou
terminale de la maladie, constitue une période
souvent ponctuée de boule- versements,
d'incertitude et d'ajustements pour les proches
(Yates, 1999 ; Beck Black, 1989). Ainsi, considérant
les impacts séricux de l'accompagne- ment sur le
vécu des proches et les nombreux besoins- ressentis
par ces derniers, certains auteurs ont suggéré des
interventions de natures éducative et de soutien.
Sans prétendre effectuer une revue exhaustive des
travaux réalisés dans ce domaine, le présent article
se propose de faire état des principales contributions
qui ont fait 'objet de publication dans des revues
scientifiques et dans des rapports de recherche.

2. LES INTERVENTIONS DESTINEES
AUX PROCHES!

La recension des écrits entreprise aux fins de
cet article a été réalisée a partir des banques de
données suivantes : ERIC Database, PsycINFO,
CINAHI. Database, AGELINE, Social Work
Abstracts, NASW Register et Sociological Abstracts.
Cette recension couvtre les années 1966 a 2001.
Compte tenu de la quantité importante de
références découlant de ce processus, nous avons
effectué une sélection des articles s'avérant les plus
pertinents en prenant comme critere la description
d'interventions destinées aux proches
accompagnant une personne atteinte de cancer. La
documentation recueillie est uniquement en langue
anglaise et provient majoritairement des Etats- Unis.

Pasacreta et McCorkle (2000) ont effectué une
recension des écrits portant sur l'efficacité de
certaines formes d'interventions destinées aux
proches de personnes malades. A linstar de ces
auteurs, il est possible de regrouper le contenu des
interventions retenues dans le présent article en trois
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catégories distinctes, soit : (1) les interventions
centrées sur l'éducation et l'acquisition de
compétences chez les proches ; (2) les interventions
individuelles, familiales et de groupe; et (3) les
services offerts aux proches par les centres
hospitaliers.

2.1 Les interventions centrées sur ’éducation et
Pacquisition de compétences

Il semble que le niveau des responsabilités
assumées par les proches assurant la prise en charge
d'un malade atteint de cancer avancé n'a cessé
d'augmenter depuis les dix dernicres années,
particuliecrement lorsqu'il est question de maintien a
domicile. Afin d'améliorer la situation vécue par les
proches dans ce contexte particulier, certains
auteurs ont proposé des pro- grammes de formation
axés principalement sur le soutien et l'acquisition de
compétences. Quatre de ces pro- grammes seront ici
présentés.

Houts et ses collaborateurs (1996) ont affirmé
qu'il est essentiel de renforcer les compétences et les
connaissances des proches afin de leur assurer une
plus grande autonomie en ce qui touche les soins et
le soutien a donner au malade. Ils proposent, a cet
effet, un modele d'acquisition de compétences basé
sur l'éducation et la formation a une stratégie de
résolution de problémes en quatre étapes : la
définition et la formulation du probléeme; la
production de solutions de rechange ; la prise de
décision concernant une solution ; ainsi que l'appli-
cation de la solution et la vérification des résultats
obtenus. Les auteurs proposent également un
mod¢le de formation complémentaire appelé
COPE : Creativity - Optimism - Planning- Expert
information. 11 s'agit d'un programme en quatre volets
visant a maximiser l'efficacité des proches dans
l'action. Plus précisé- ment, le module créativité
(creativity) a pour but de permettre aux proches
d'envisager un plus grand nombre de solutions
concernant une problématique donnée. La
composante  «optimisme »  (gptimisn)  Vise
l'acquisition d'une attitude positive a 1'égard des
soins a2 donner au malade, de meilleures habiletés de
communication et la participation du malade dans la
planification de ses soins. Le volet « planification »
(planning) vise a  renforcer la capacité d'acquérir les
connaissances nécessaires afin de pouvoir faire face

aux différentes situations attribuables au tdle
d'aidant aupreés d'une personne malade et de les
appliquer au quotidien. Enfin, le dernier volet porte
sur la contribution des professionnels de la santé
(expert information) a titre de soutien permet- tant de
faire face plus efficacement aux difficultés reliées
aux soins du malade. Houts et ses collaborateurs ont
produit deux documents de nature éducative
destinés spécifiquement aux proches accompagnant
une personne atteinte de cancer. Le premier docu-
ment, intitulé Home Care Guide for Cancer (Houts,
Nezu, Nezu, Bucher & Lipton, 1994), s'adresse aux
proches dont I'un des leurs est atteint d'un cancer en
phase curative. De nombreuses problématiques
associées a l'état du malade, telles que la fatigue, la
perte d'appétit, les nausées et les vomissements, la
douleur, la perte des cheveux, les difficultés
sexuelles, 'anxiété et I'humeur dépressive, sont
successivement  abordées.  Une  évaluation
préliminaire du contenu de ce docu- ment a été
entreprise auprés de 36 proches d'une personne
atteinte de cancer (Bucher, Houts, Nezu & Nezu,
1999). Une entrevue menée aupres de 1'échantillon
révele que dix-huit participants ont utilisé les
stratégies de résolution de probléme avec succes, et
que vingt-quatre se sont référés au document dans
le but de gérer une situation problématique (Bucher
& collaborateurs, 1999).

Le second document, Home Care Guide for
Advanced Cancer (Hauts, Bucher, Mount, Britton,
Nezu, Nezu & Harvey, 1997), cible davantage les
proches accompagnant un malade atteint d'un
cancer avancé ou en phase terminale. Les
problématiques abordées sont donc adaptées a ce
contexte particulier et ciblent, entre autres, la
douleur cancéreuse, les difficultés respiratoires, la
confusion mentale, la nécessité de répit pour les
proches, le mourir et le deuil.

Le processus de résolution de probléme et le
modele COPE, tels qu'ils ont été exposés
précédemment, ont été appliqués spécifiquement a
la problématique de la douleur chez les malades
atteints de cancer avancé, dans le contexte d'une
¢tude descriptive menée par Loscalzo et Bucher
(1999). Les auteurs font d'abord état des différents
constituants du modéle dans la perspective
particuliécre de la douleur cancéreuse. Par la suite,
l'application concrete du modele est illustrée par
quatre études de cas. Selon Loscalzo et Bucher
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(1999), I'application d'un tel modele, en complément
a une stratégie de résolution de probleme, peut
amener une meilleure compréhension et une gestion
plus efficace de la douleur cancéreuse par les
proches, tout en favorisant le contrdle de cette
douleur chez les malades en fin de vie.

Dans un méme ordre d'idées, Ferrell, Rhiner et
Ferrell (1993) ont développé et implanté un
programme éducatif destiné aux proches. Cette
initiative vise principalement le con- trole et la
diminution de la douleur cancéreuse chez les
malades agés atteints de cancer et demeurant a
domicile. En effet, les auteurs considerent que les
proches du malade occupent une place de plus en
plus importante dans la gestion de la douleur chez le
malade et que, sur ce point, ils ont un grand besoin
de formation. Ces auteurs proposent un programme
éducatif comportant trois sessions de formation
destinées aux proches et aux malades, et celui-ci est
offert au domicile par une infirmiere spécialisée en
oncologie. D'une durée d'une heure chacune, ces
sessions ciblent directement la problématique de la
douleur cancéreuse et les stratégies de gestion
pouvant y étre appliquées. La premicre partie de
l'intervention propose une définition de la douleur,
la détermination et la compréhension des causes de
la douleur, la mise sur pied d'un mode d'évaluation
de la douleur et l'utilisation d'une approche
préventive. La seconde partie aborde plus
particulicrement le controle pharmacologique de la
douleur en tentant de démystifier et de remettre en
question un certain nombre de fausses croyances
associées aux médicaments utilisés pour com- battre
la douleur. Enfin, la troisieme et dernicre partie du
programme éducatif aborde la gestion de la douleur
al'aide de techniques non pharmacologiques (Ferrell
& collaborateurs, 1993).

Cinquante proches de personnes atteintes de
cancer et demeurant a la maison ont été invités 2
participer a une étude visant a vérifier I'impact d'un
tel programme d'éducation concernant la douleur
(Ferrell, Grant, Chan, Ahn & Ferrell, 1995). Les trois
parties du programme ont été offertes a domicile
aux malades et aux proches. La qualité de vie, le
fardeau ressenti ainsi que les connaissances et
attitudes au regard de la douleur ont été mesurés a

2 Méthode d’analyse qualitative élaborée par Glaser et
Strauss en 1967, ayant pour objectif la construction de

trois reprises auprés de proches (une mesure de
préintervention et  deux  mesures de
postintervention). Les résultats de cette étude
suggerent que le programme d'éducation a la
douleur améliore de fagon significative le bien-étre
psychologique et social des proches. Les auteurs
constatent également une meilleure compréhension
du concept de la douleur cancéreuse ainsi que
l'acquisition  de  comportements  efficaces
concernant la gestion de la douleur (Ferrell &
collaborateurs, 1995).

L'importance des aspects de 1'éducation et de
l'acquisition de compétences spécifiques chez les
proches accompagnant un malade atteint de cancer
a également été mise en relief par les travaux réalisés
par Grant (1996). Ce dernier a procédé au
développement et a l'évaluation d'un programme
d'éducation et de soutien s'adressant a la fois aux
malades et a leurs proches. Ce programme, intitulé
Learning to live with cancer, se présente sous la forme
de huit sessions d'intervention en groupe. La
premicre partie du programme traite de l'aspect
physique de la maladie, des traitements et de leurs
effets secondaires. Au cours de la seconde partie,
l'accent est mis sur l'adaptation du malade et de ses
proches aux nombreux changements inhérents a la
maladie. Enfin, la troisiéme partie propose des
activités (exercices, relaxation, visualisation) afin de
favoriser l'adaptation a la maladie. Cette
intervention principalement de nature éducative est
appliquée par une équipe multidisciplinaire en
oncologie. Soixante-treize malades et cinquante-
quatre proches ont été invités a participer a ce
programme dans le contexte d'une recherche
évaluative (Grant & Danielson, 1996). Des groupes
de discussion (focus group) ont ensuite été formés avec
ces sujets afin de vérifier si la participation a un tel
programme avait permis de mettre de I'avant
certaines stratégies d'adaptation, de favoriser le
sentiment de controle personnel et de donner un
sens au fait de vivre avec la maladie. Une analyse
qualitative du contenu des entrevues a l'aide de la
théorisation ancrée” a conclu que la participation des
proches au programme avait facilit¢ leur
compréhension des différents aspects physiques et
psychologiques de la maladie, favorisé l'utilisation

théories empiriques ¢laborées a partir de I’analyse des
phénomeénes sociaux (Laperriére, 1997).
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efficace de stratégies d'adaptation, augmenté leur
niveau de communication avec le malade et enfin
avait facilité l'acceptation de la situation (Grant &
Danielson, 1996).

Néron et Venne (non publié) proposent un
programme de soutien destiné aux proches
accompagnant un malade atteint d'un cancer avancé,
qui est intitulé Des outils et des suggestions pour demenrer
un aidant efficace et empreint de  compassion. Ce
programme a été principalement élaboré a partir des
écrits de Néron (Fortin & Néron, 1991 ; Fortin &
Néron, 1990). Ce document se divise en trois
parties. L.a premicre vise a évaluer l'impact de la
situation du malade sur la vie quotidienne de ses
proches. Pour chaque théme présenté dans le
document, les proches sont amenés a mettre sur
papier les problémes vécus par le malade et les effets
directs et indirects de ces problémes sur leur propre
vie. La seconde partie se propose de faciliter la
planification des activités, la prise de décision et la
résolution des problémes. Son contenu est axé sur
la connaissance des ressources du milieu, la gestion
du temps, le soulagement de la douleur et des
symptomes, la mobilisation du soutien de
l'entourage, la communication efficace, les besoins
du malade et les difficultés associées au role d'aidant.
Enfin, la troisitme partie du manuel centre son
contenu sur l'importance, pour le proche, de
prendre soin de sa personne. L'expression des
sentiments et de la détresse émotionnelle, la quéte
de sens, l'espoir et la relaxation sont autant
d'éléments abordés par les auteurs afin de favoriser
le bien-étre du proche malgré les circonstances
souvent difficiles de l'accompagnement d'un étre
cher en fin de vie. Soulignons que la stratégie
d'intervention éducative de soutien proposée pat
Néron et Venne n'a pas encore été validée aupres
d'un  groupe de proches en  situation
d'accompagnement.

Une intervention psychoéducative destinée
aux proches d'un malade atteint de cancer a
également été élaborée par Barg, Pasacreta,
Nuamah, Robinson, Angeletti, Yasko et McCorkle
(1998). Le Family Caregiver Cancer Education Program
(FCCEP) a comme objectif principal d'apporter un
sou- tien tout en offrant une formation aux proches
prenant soin d'un malade atteint de cancer. Dirigé
par une infirmicre spécialisée en oncologie et un
travailleur social, le FCCEP est d'une durée de six

heures réparties sur environ trois rencontres. Son
contenu, établi par une équipe multidisciplinaire en
oncologie, comporte deux principaux aspects.
L'aspect éducatif s'attarde sur les réalités médicales
du cancer telles que les symptomes et leur con- trole,
la.  médication, l'acquisiion de  certaines
compétences utiles dans les soins a donner au
malade et le fonctionnement du systeme de santé.
Le volet psychologique du programme porte sur les
fagons de composer avec les réactions
émotionnelles, la gestion du temps, la recherche
d'aide et I'importance de prendre soin de soi. Dans
une ¢étude menée auprées de 187 proches de
personnes atteintes de cancer, Pasacreta et ses
collaborateurs ont mesuré l'effet de leur programme
sur certaines caractéristiques personnelles des
proches, sur leurs  réactions quant a
l'accompagnement et enfin sur le fardeau ressenti
(Pasacreta, Barg, Nuamah & McCorkle, 2000). Les
résultats de cette étude suggerent une amélioration
significative des perceptions concernant leur état de
santé ainsi que de leur niveau de connaissances a
propos de l'accompagnement et des tressources
disponibles. Les proches semblaient également plus
a l'aise dans leurs interactions avec laper- sonne
malade et plus confiants dans leur capacité a
prodiguer des soins.

2.2 Les modéles d’intervention individuelle,
familiale et de groupe

Selon Northouse et Peters-Golden (1993), les
modeéles d'intervention individuelle ou de groupe
visant a soutenir les proches et leur étant
spécifiquement destinés sont relativement peu
nombreux comparativement a ceux développés
pour les personnes atteintes de cancer. Bien
souvent, il s'agit d'interventions élaborées pour les
malades, mais auxquelles les proches sont invités a
participer.

Clest vers la fin des années 70 que les premieres
stratégies d'intervention familiale sont recensées. En
effet, Cohen et Wellisch (1978) ont alors proposé
une intervention destinée aux familles de patients
atteints de cancer. L'intervention suggérée se divise
en trois phases. La premicre vise a évaluer le niveau
de développement familial dont le principal
indicateur se rap- porte a l'efficacité des méthodes
de résolution de probléme habituelle- ment utilisées
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dans la sphere familiale. La seconde phase s'attarde
plutot sur ce que les auteurs appellent le « style
familial », soit les composantes morales et
émotionnelles qui guident les actions et les
comportements des membres de la famille. Enfin, la
troisieme phase concerne les patrons utilisés dans
les interactions entre les membres de la famille, et

ce, en portant une attention particuliecre aux
périodes dites «de crise». Afin d'illustrer
concréetement la  mise en application de

l'intervention, deux études de cas sont présentées.
Une telle intervention familiale permettrait, selon
Cohen et Wellisch (1978), de reconnaitre et de
modifier les éléments susceptibles de nuire a
l'adaptation des proches a la maladie d'un étre cher.

Au cours de la méme période, Wellisch et
d'autres  collaborateurs ont  proposé  une
intervention de groupe centrée sur la crise (Wellisch,
Mosher et Van Scoy 1978). L'intervention suggérée
s'échelonne sur une période de onze mois, a raison
d'une rencontre par semaine. Les sept premiers mois
d'intervention sont consacrés unique- ment aux
proches afin de faciliter l'expression des émotions.
L'absence du malade lors de ces premiéres
rencontres permet d'éviter la censure qui serait une
réaction possible en présence des malades. Par la
suite, malades et proches sont invités a participer. I
est noter que la participation aux rencontres se fait
sur la base des besoins ressentis par les participants ;
il n'est donc pas nécessaire d'étre présent a toutes les
rencontres au cours des onze mois d'intervention.
Wellisch et ses collaborateurs (1978) ont affirmé
qu'une telle intervention de groupe entraine de
nombreux avantages pour les proches. En effet, en
plus des bénéfices reliés directement a la
participation aux rencontres, une intervention de
groupe permettrait de briser l'isole- ment social, de
partager ses expériences avec des individus vivant
une situation similaire et d'exprimer ses émotions.
Soulignons que l'article présenté par Wellisch et ses
collaborateurs  (1978) s'aveére essentiellement
descriptif et qu'aucune expérimentation visant a
évaluer l'effet de lintervention n'est soumise a
l'attention du lecteur.

Dans une méme perspective, Kopel et Mock
(1978) ont suggéré l'idée que la mise sur pied d'une
intervention de groupe axée sur le soutien
émotionnel pouvait s'avérer bénéfique pour les
proches d'un malade en phase terminale de cancer.

Ils ont proposé une série d'interventions
hebdomadaires  dirigées  par une  équipe
multidisciplinaire qui accueille des groupes dont le
nombre et la composition peuvent étre tres
variables. Le contenu des rencontres est également
variable, selon les besoins des personnes pré- sentes.
De manicre générale, ces rencontres ont comme
objectif principal l'exploration de sentiments et le
partage d'expériences en compagnie de gens vivant
une situation similaire. Des informations sont
également données aux participants, de facon
ponctuelle. Les auteurs ont souligné les nombreux
bénéfices découlant de la participation aux
rencontres ; ces dernieres per- mettent, entre autres,
de normaliser certaines émotions et attitudes, de
briser l'isolement et d'améliorer les rapports avec le
personnel médical (Kopel & Mock, 1978).
Cependant, les auteurs n'ont pas publié de résultats
découlant d'une vérification empirique des effets de
cette intervention.

Quelques années plus tard, Heinrich et Schag
(1985) poursuivaient des tra- vaux dans le méme
sens et recommandaient une intervention de groupe
centrée sur la gestion du stress et sur l'organisation
des activités quotidiennes. Il s'agit d'une
intervention a court terme d'une durée de six
semaines a l'intérieur de laquelle différents themes
sont abordés. Une partie de l'intervention est
consacrée a l'acquisition de connaissances portant
sur les aspects biologiques et psychosociaux du
cancer et sur les stratégies d'adaptation a la maladie.
En vue de favoriser la diminution du stress, une
seconde partie s'attarde sur certaines techniques de
relaxation et de résolution de problemes. De plus,
différentes suggestions en ce qui a trait a
l'organisation des activités quotidiennes et a
limportance de l'activité physique sont également
abordées. Dans le but de vérifier l'effet de
lintervention de groupe sur l'acquisition de
nouvelles  connaissances, le fonctionnement
psychosocial et le niveau d'activités physiques et
récréatives, 76 malades et proches ont été invités a
participer a une expérimentation. De ce nombre, 38
ont bénéficié de l'intervention. Les résultats obtenus
semblent indiquer que l'intervention de groupe
centrée sur la gestion du stress et l'organisation des
activités quotidiennes aurait permis aux proches du
groupe expérimental d'augmenter leur niveau de
connaissances au sujet de la maladie, d'améliorer
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leurs stratégies afin de s'adapter a la situation et enfin
d'améliorer leur habileté a gérer les situations de
stress.

Plus récemment, Gilbar (1997) a décrit
différentes étapes d'une intervention réalisée par le
biais d'un groupe de soutien et destinée aux
conjoints de personnes atteintes de cancer. Dirigée
par une équipe multi- disciplinaire en oncologie,
cette intervention de groupe est divisée en sept
rencontres. Des thémes tels que la réaction a la
chirurgie subie par le conjoint malade, les aspects
médicaux du cancer et les réactions émotionnelles
sont abordés au cours des rencontres. Une place
importante est laissée au soutien mutuel entre les
participants et au partage d'expériences. Toutefois,
aucune information concernant l'impact ou
l'efficacité de cette approche n'a été publice.

Dans  une  perspective  d'intervention
individuelle, Toseland et ses collaborateurs ont
proposé plus récemment une intervention a court
terme centrée sur la gestion du stress (Toseland,
Blanchard & McCallion, 1995). Celle- ci a été
développée aupres de conjoints en situation
d'accompagnement. 11 s'agit d'une intervention
psychosociale intitulée Coping with Cancer (CWC), qui
s'échelonne sur environ cing rencontres d'une heure
chacune avec un travailleur social. Elle inclut trois
composantes principales, soit le sou- tien, la
résolution de probleme et les stratégies d'adaptation.
La composante « résolution de probleme » est le
premier volet abordé lors de l'intervention avec les
conjoints. Plus précisément, il est question (1) de
lidentification du ou des problémes, de leurs
antécédents et de leurs conséquences, (2) des
solutions possibles, (3) des bénéfices et des cotuts
reliés a chaque solution, (4) de I'établissement d'un
plan d'action, (5) de son exécution et (6) de son
évaluation. Par la suite, trois des principaux
probléemes déterminés par le conjoint sont soumis a
différentes stratégies d'adaptation. Avec l'appui du
travailleur social, le conjoint est amené a (1)
réévaluer la situation problématique, (2) envisager
l'utilisation de soutien formel et informel en
fonction de la situation et (3) modifier sa réaction a
la situation afin de s'y adapter.

Cette intervention individuelle a été l'objet de
deux recherches évaluatives. Dans un premier cas,
Toseland et ses collaborateurs (1995) souhaitaient

évaluer I'impact du programme CWC sur différentes
variables. Pour ce faire, 78 proches de personnes
atteintes de cancer ont été répartis dans deux
groupes, soit un recevant l'intervention (N 40) et
l'autre ne recevant que les soins courants (N 38). A
la suite de l'intervention, les résultats démontrent
une amélioration significative du fonctionnement
physique et social, une amélioration significative de
la capacité d'adaptation aux difficultés associées a
l'accompagnement et une diminution des
symptomes dépressifs chez les sujets du groupe
expérimental comparativement aux sujets du groupe
témoin. Dans un second cas, on souhaitait évaluer
l'efficacité du programme CWC sur I'état de santé
percu, le bien-étre psychologique, le soutien social et
les comportements d'adaptation de 30 proches
participant a l'intervention comparativement a 36
proches ne recevant que les soins courants. La
participation ~au  pro- gramme aurait ici
principalement per- mis une diminution significative
des symptomes dépressifs et une amélioration de la
capacité d'adaptation des proches (Blanchard,
Toseland & McCallion, 1996).

Enfin, Ménard et Saucier (2000) ont proposé
l'utilisation de l'approche systémique dans le
contexte d'une thérapie familiale adaptée aux
proches accompagnant un malade atteint de cancer
avancé. 1l s'agit d'une intervention a court terme
échelonnée sur quatre rencontres. La premicre
rencontre se déroule en présence de la personne
malade seulement. Le contexte familial est d'abord
llustré a partir des roles de chaque membre et des
liens les unissant. La seconde rencontre se déroule
en présence de la famille, et l'intervenant est alors a
méme de reconnaitre certains éléments susceptibles
de nuire a l'adaptation du malade et de ses proches
a la problématique du cancer. Les deux dernieres
rencontres se déroulent en présence des proches
uniquement. Il  est alors question du
fonctionnement familial en général, des émotions et
sentiments ressentis devant le cancer et des moyens
pouvant étre mis de l'avant afin de favoriser une
meilleure adaptation a la maladie. L'intervention
présentée par Ménard et Saucier UOOO) est
illustrée par une histoire de cas. Les auteurs
concluent qu'une intervention familiale soutenue
par I'approche systémique favorise le dialogue et les
échanges entre les membres de la famille.
L'intervention permettrait également aux proches
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d'explorer et d'adopter de nouvelles stratégies
d'adaptation (Ménard & Saucier, 2000).

2.3 Les services offerts aux proches par les centres
hospitaliers

Quelques articles recensés font la description
de services offerts aux proches de malades atteints

de cancer par des intervenants des centres
hospitaliers et des institutions spécialisés en
oncologie et en soins palliatifs. Dans cette

perspective, McCorkle et ses collaborateurs (1998)
ont effectué une étude visant a vérifier les impacts
d'un service de soins a domicile en oncologie destiné
a des malades en phase terminale de cancer sur la
détresse psychologique des conjoints lors du deuil.
Ce service de soins a domicile en oncologie (o7cology
home care), prodigué par une équipe d'infirmieres,
comporte une section éducative concernant la
gestion des symptomes inhérents a la problématique
du cancer, un setvice central de coordination des
soins ainsi qu'un acces 24 heures sur 24 au personnel
infirmier. Dans leur étude, les auteurs ont comparé
ce modele a deux autres modeles de soins a
domicile. L'échantillon a I'étude est composé de 46
con- joints qui, a la suite d'une randomisation, ont
été assignés a l'un des trois services. Les données
recueillies suggerent une diminution significative de
la détresse psychologique ressentie par les conjoints
ayant utilisé le service de soins a domicile en
oncologie, en com- paraison avec deux autres
mode¢les de soins a domicile. De plus, ces auteurs
suggerent l'existence d'un lien entre 'utilisation d'un
mode¢le spécifique de soins a domicile aupres des

personnes en fin de vie et I'expérience de deuil vécue
par les proches (McCorkle & collaborateurs, 1998).

Par ailleurs, constatant le niveau élevé de stress
et de fatigue ressenti par les proches prenant soin
dun malade en fin de vie 2a domicile,
MacDonald (1998) a implanté a leur intention un
service de massage thérapeutique offert au sein
meéme de 'unité de soins palliatifs. Le massage est
fréquemment utilisé aupres des malades dans le but
de diminuer la douleur, de favoriser la détente et de
briser le sentiment d'isolement. Selon MacDonald,
les proches peuvent également tirer des bénéfices
similaires des massages thérapeutiques et ainsi
améliorer leur présence aupres du malade dont ils
ont soin. Treize proches ont accepté de participer a
une étude en lien avec l'implantation de ce service
de mas- sage thérapeutique. Ils ont regu en moyenne
six massages d'une durée d'environ une heure
chacun. Un prise de mesure avant I'introduction des
massages et une seconde a la fin de la période de
massages a permis de vérifier les effets d'une telle
intervention sur quatre variables : le stress
émotionnel, le stress physique (perte d'énergie), la
douleur physique (maux de téte, douleur au dos) et
les difficultés de sommeil. Les résultats suggerent
une diminution du stress émotionnel et physique
chez 85 % des participants. Soixante-dix-sept pour
cent des proches auraient constaté une baisse de la
douleur physique et 54 % une diminution des
troubles du sommeil (MacDonald, 1998). Compte
tenu des effets bénéfiques reliés a ce type
d'intervention aupres des proches durant la phase
terminale de la maladie, 1'auteur recommande son
utilisation au cours de la période de deuil.

Les Cabiers francophones de soins palliatifs * Numéro spécial : 25 ans de partage des savoirs 50



Les Cabiers francophones de soins palliatifs * Numéro spécial : 25 ans de partage des savoirs

51



CONCLUSION

Cet article avait pour but de brosser un
apercu de différentes formes d'interventions
développées a ce jour afin de répondre aux besoins
des proches qui accompagnent une per- sonne
atteinte de cancer. Cette recension n'est sans doute
qu'un pale reflet de la richesse des pratiques dans ce
domaine. En effet, plusieurs professionnels de la
relation d'aide ont mis au point des stratégies
novatrices d'intervention destinées a soutenir les
proches qui accompagnent des per- sonnes atteintes
de maladie grave et en phase terminale. Un grand
nombte de ces initiatives créatives, fondées sur de
riches expertises professionnelles, ne sont pas et ne
seront sans doute jamais publiées. Par ailleurs, dans
un contexte ou nous sommes de plus en plus
sensibles a la réalité des aidants naturels qui
prennent soin de nos malades, il est apparu pertinent

de réaliser la présente recension. Celle-ci témoigne
du fait qu'il existe a ce jour tres peu de données
probantes sur les effets bénéfiques des interventions
destinées aux proches. Toutefois, il semble bien que
la présence d'une intervention adaptée aux besoins
des proches - une intervention axée a la fois sur le
sou- tien psychologique et sur l'acquisition de
connaissances - puisse contribuer a prévenir tant
'épuisement que la détresse des proches. Une telle
intervention est également susceptible de prévenir
des échecs dans des projets de maintien a domicile,
des échecs qui entrainent des recours précipités a
I'hospitalisation des malades et enfin des difficultés
émotionnelles durant la période du deuil (Wyatt,
Friedman, Given, & Given, 1999 ; Northouse &
Peters-Golden, 1993). Enfin, comme le souligne
Grbich (2001), l'accompagnement d'une personne
atteinte de cancer peut constituer pour les proches
une occasion d'exprimer leur affection a travers les
soins prodigués et de vivre des moments d'intimité
de qualit¢é avec un étre cher. L'acces a une
intervention de soutien qui leur est spécifiquement
destinée peut, dans plusieurs cas, jouer un role
déterminant a cet égard.

Tableau synthese : Les interventions destinées aux proches de personnes atteintes de cancer

Auteurs Type d’intervention

Clientéle visée

IHouts, Nezu, Nezu. 0
Bucher & Lipton (1994) |

Centré sur I’éducation

Modele COPE

e  Approche de résolution de problemes

Proches de malades atteints de
cancer en phase curative

Houts, Bucher, Mount, o Centré sur 'éducation
Britton, Nezu, Nezu & N
Harvey (1997) e Modele COPE

®  Approche de résolution de problemes

® Proches de malades atteints de
cancer en phase palliative

Loscalzo & Bucher (1999) o  Centré sur ’éducation
e Modele COPE

e  Approche de résolution de problemes

e Proches

e Malades atteints de cancer en phase
avancée ou palliative

Ferrell. Rhiner & Ferrel o Centré sur ’éducation

e Proches

(1993) e Malades atteints de cancer en phase
avancée ou palliative
Grant (1996) o Centré sur ’éducation et le soutien e Proches
e De groupe e Malades atteints de cancer en phase

curative
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Néron & Venne (non .

publi¢)

Centré sur I’éducation et le soutien o

e  Approche de résolution de problemes

Proches de malades atteints de
cancer en phase avancée ou palliative

Barg, Pasacreta, Nuamah, lo  Centré sur I'éducation et le soutien ® Proches de malades atteints de
Robinson, Angeletti, Yasko cancer en phase avancée ou palliative
& McCorkle (1998)

Cohen & Wellisch (1978) |e  Familial e Proches

e Malades a tout stade de
développement du cancer

Wellisch, Mosher & Van |e
Scoy (1978)

Centré sur la crise

® De groupe

e Proches

e Malades a tout stade de
développement du cancer

[Kopel & Mock (1978) .
® De groupe

Centré sur le soutien émotionnel °

Proches de malades atteints de
cancer en phase palliative

Heinrich & Schag (1985) e Centré sur la gestion du stress e Proches
e De groupe ® Malades a tout stade de
développement du cancer
Gilbar (1997) e De groupe ® Proches de malades a tout stade de

développement du cancer

Tosemand, Blanchard & |e

McCallion (1995) e Tndividuel

Centré sur la gestion du stress °

Proches de malades a tout stade de
développement du cancer

Ménard & Saucier (2000) o Approche systémique

e Familial

e Proches

e Malades atteints de cancer en phase
avancée

McCorkle, Robinson, 0
Nuamah, Lev & Benoliel
(1998)

Setrvice de soins 2 domicile

e Proches

e Malades atteints de cancer en phase
avancée

McDonald (1998)

Service de massage thérapeutique °

Proches de malades atteints de
cancer en phase palliative
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