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Résumé

L'implication d’'une infirmiére agente locale de changement (IALC) peut faciliter I'implantation d’un programme
multidimensionnel et multidisciplinaire d'interventions de soins palliatifs (PMMISP) destiné aux personnes
atteintes de démence avancée vivant en centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD). A l'aide
de la version intégrée du cadre conceptuel Promoting Action on Research Implementation in Health Services (i-
PARIHS), une étude de cas unique visait a identifier les caractéristiques de cette infirmiére ainsi que les activités
organisées par cette derniére pour faciliter I'implantation du programme. Ce cadre a également été utilisé afin
d’identifier les éléments ayant favorisé ou limité cette implantation. Cette étude a été réalisée dans quatre unités
de soins d’'un CHSLD de Québec. Les données recueillies sont issues d’entrevues individuelles (n=3) et de
groupes de discussion (n=5) auprés de I'|ALC, ainsi que de professionnels de la santé, bénévoles et
gestionnaires, d’'une période d’observation directe et participante d’'une durée de 15 mois et de I'étude de
documents officiels. Les résultats suggérent que la crédibilité de l'infirmiére ALC, certaines de ses qualités
personnelles, dont 'authenticité, le respect, la disponibilité, I'enthousiasme ainsi que ses habiletés de gestion
de projet, de communication et d’autonomisation du personnel soignant ont particuliérement contribué a faciliter
limplantation du PMMISP. Parmi les activités de facilitation organisées par l'infirmiére ALC, la consultation
réguliere des infirmiéres, infirmiéres auxiliaires et préposés aux bénéficiaires et leur participation a la prise de
décisions ont tout particuliérement facilité le processus d’implantation. L'adéquation entre le contenu du
programme implanté, les besoins et les valeurs du milieu ainsi que le soutien indéfectible de la direction ont
également favorisé cette implantation tandis que la pénurie de personnel qualifié, la difficulté pour les infirmiéres
a exercer pleinement leur réle en raison de leurs nombreuses taches cléricales et administratives et la

disponibilité d’'une seule IALC I'ont limitée.



Abstract

The involvement of a local change agent nurse (LCAN) can facilitate the implementation of a multidisciplinary
and multidimensional palliative care intervention program (MMPCIP) for patients with advanced dementia in a
long-term care centre (LTCC). The integrated version of the Promoting Action on Research Implementation in
Health Services (i-PARIHS) framework was used in a single-case study design aiming to identify the different
characteristics of the LCAN and activities she performed to facilitate the implementation of the program, as well
as the elements promoting and limiting this implementation. The use of the i-PARIHS framework also enabled
identification of contextual elements that promoted or limited this implementation. The study was conducted in
four different care units within the same LTCC. Data was collected through individual (n=3) and group interviews
(n=5), with the LCAN, health professional, managers and volunteers, a 15-month direct and participatory
observation period and review of official documentation. Results suggest that the LCAN’s credibility, personal
qualities including authenticity, respect, accessibility and enthusiasm, as well as her skills in project
management, communication and the empowerment of caregiving staff were instrumental in facilitating the
implementation of the palliative care intervention program. Of the activities organized by the LCAN, those
enabling the involvement of nurses, nursing assistants and nursing aides through regular consultation and
participation in the decision process were particularly critical in facilitating implementation. Elements that
promoted the implementation included the alignment of the program with the stakeholders’ values and needs,
and strong support from management, while limiting factors included a lack of qualified personnel, nurses being

restricted in their role by an overload of clerical and administrative tasks, and the presence of a single LCAN.
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Avant-propos

Ce mémoire présente la recherche sous le format par article, reconnu par la Faculté des sciences infirmiéres de

I'Université Laval.

Le premier chapitre du document décrit la problématique. La prévalence de la démence en fin de vie en centre
d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) ainsi que la pertinence des soins palliatifs et de fin de vie
(SPFV) chez cette clientéle particuliére y sont discutées. Les obstacles a la prestation des soins palliatifs dans
la démence avancée y sont également exposés ainsi que les recommandations spécifiques relatives a cette
pratique, le développement des compétences de SPFV chez les intervenants des CHSLD et les principaux

facteurs qui influencent ce développement. Ce chapitre se termine par I'énoncé de I'objet de I'étude.

Le deuxiéme chapitre présente la recension des écrits et le cadre conceptuel retenu. Cette recension répertorie
les programmes généraux de soins palliatifs ainsi que les interventions de soins palliatifs spécifiques destinées
a la clientéle souffrant de démence avancée vivant en établissement de soins de longue durée. Les roles du
leadership et de la facilitation dans I'adoption du changement y sont également discutés de méme que les
qualités et compétences du leader et l'influence positive exercée par des infirmiéres qui jouent de tels réles dans
différents milieux de soins. Ce chapitre présente ensuite les assises conceptuelles et théoriques du changement,
le cadre conceptuel retenu et la pertinence de cette recherche pour la discipline infirmiére. Ce chapitre se

termine par la formulation de questions qui permettront de préciser I'objectif de la recherche.

Le troisiéme et dernier chapitre de ce mémoire présente un manuscrit original qui, une fois traduit en anglais,
sera soumis pour publication a la revue Palliative Medicine par I'étudiante auteur de ce mémoire. Le directeur
de recherche, M. Jean-Frangois Desbiens, MM. Marcel Arcand et René Verreault, cochercheurs responsables
du projet de recherche plus large dans lequel s'inscrit la présente étude ainsi que Mme Marie-France Lafond,

spécialiste en TC ayant collaboré au projet, sont les coauteurs de cet article.

Ce manuscrit reprend tout d’abord les principaux éléments de la problématique, de la recension des écrits, du
cadre conceptuel de référence ainsi que le but de I'étude et les questions de recherche. Bien qu’elles puissent
s'avérer redondantes, ces répétitions sont indispensables pour favoriser la compréhension de la démarche par
le lecteur. Le manuscrit présente ensulite la méthodologie de la recherche, incluant le devis choisi, la description
du cas, la description de la population, les méthodes de collecte de données, I'approche d’analyse privilégiée,
les stratégies retenues afin d’assurer la rigueur scientifique de I'étude ainsi que les considérations éthiques.
Puis, les résultats de la recherche sont exposés et l'interprétation de ces résultats ainsi que leur discussion
permettent de répondre aux questions de recherche initialement formulées. Ce troisieme chapitre se termine

par une description des limites de I'étude et une conclusion qui souligne l'influence des caractéristiques de

Xii



linfirmiére agente locale de changement sur I'implantation du programme de soins palliatifs et I'interconnexion
de différentes composantes liées a la facilitation. Ce mémoire se termine par une conclusion générale qui
reprend |'objectif poursuivi par I'étude, discute les principaux résultats obtenus en regard des questions de
recherche et souligne certaines pistes de recherche a explorer a la lumiére de la littérature scientifique

pertinente.
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Introduction

Bien que la pertinence de I'approche palliative dans la démence soit reconnue par les grandes organisations
internationales de la santé (NHPCO, 2018; WHO, 2012; WPCA, 2014), la littérature scientifique fait état de
nombreux obstacles toujours rencontrés a ce jour dans la prestation de SPFV de qualité dans les milieux de
soins de longue durée. Les intervenants de ces établissements mentionnent notamment des difficultés a prévoir
les trajectoires et les transitions de soins dans la démence (Ryan, Gardiner, Bellamy, Gott, & Ingleton, 2011).
D’autres font état de difficultés a évaluer et traiter adéquatement la douleur et les autres symptdmes chez les
résidents qui ont perdu I'usage de la parole (Brazil, Brink, Kaasalainen, Kelly, & McAiney, 2012). Les proches
rapportent des problemes de communication avec les intervenants, particuliérement lors des discussions portant
sur les options de traitement disponibles et I'établissement d’objectifs de soins pour les personnes souffrant de
démence avancée (Lawrence, Samsi, Murray, Harari, & Banerjee, 2011). Pour leur part, les intervenants

estiment que la collaboration interdisciplinaire n’est pas toujours optimale dans ces milieux (Ryan et al., 2011).

Afin d’améliorer la qualité des soins de fin de vie pour les personnes atteintes de démence avancée, les
recommandations officielles de SPFV proposent d'implanter des programmes d'interventions qui incluent
['utilisation systématique de grilles validées pour la gestion de la douleur et des autres symptémes, la prestation
des soins en interdisciplinarité, le partage d’information entre les membres des équipes, la documentation des
informations cliniques et I'évaluation de la qualité des soins prodigués (ADI, 2016; WPCA, 2014). En outre,
plusieurs recommandations insistent sur I'importance d’optimiser les compétences des intervenants pour
parvenir a améliorer la qualité des SPFV dans la démence (Bergman et al., 2009; Gamondi, Larkin, & Payne,
2013a, 2013b). Afin de faciliter 'adoption et la pérennité des nouvelles compétences chez les intervenants en
santé, des chercheurs proposent de faire appel a des agents mandatés pour faciliter, favoriser, stimuler et
coordonner les changements qui accompagnent I'implantation de toute nouvelle pratique de soin (Baskerville,
Liddy, & Hogg, 2012; Dogherty, Harrison, & Graham, 2010). Bien que les résultats de certaines études montrent
que des infirmiéres sont en mesure de jouer efficacement de tels réles, les caractéristiques spécifiques de ces
infirmieres et les activités de facilitation qu'elles devraient réaliser pour favoriser 'implantation d’interventions
visant a améliorer la qualité des soins palliatifs prodigués aux personnes atteintes de démence dans les milieux

de soins de longue durée sont encore peu connues.

Le nouveau rdle d'infirmiére agente locale de changement (IALC) en CHSLD qui fait I'objet de la présente étude
de cas a été instauré dans le cadre d’'une recherche quasi-expérimentale plus large s'intéressant aux impacts
de limplantation d'un programme multidimensionnel et multidisciplinaire d’interventions de soins palliatifs
(PMMISP) sur la qualité des soins palliatifs et de fin de vie prodigués aux résidents avec démence avancée

(Verreault et al., 2017). Cette IALC a été choisie conjointement par I'équipe de recherche et la direction du



CHSLD parmi le personnel régulier de I'établissement. Cette infirmiére a ensuite été formée en SPFV dans la
démence par des membres de I'équipe de recherche et des spécialistes en soins de longue durée et mandatée
pour faciliter 'implantation de ce programme dans le CHSLD. Les caractéristiques de I'|ALC, les activités de
facilitation qu'elle a réalisées au cours de la période d'implantation ainsi les éléments ayant pu favoriser ou
limiter autant la réalisation de ces activités de facilitation que I'implantation du PMMISP sont explorés a l'aide
du cadre conceptuel intégré Promoting Action on Research Implementation in Health Services (i-PARIHS),

élaboré par Harvey et Kitson (2015).



Chapitre 1 Problématique

Au Québec, comme ailleurs dans le monde, la maladie d’Alzheimer et les autres types de démence affectent un
nombre grandissant de personnes agées (ADI, 2016). Au stade avancé de ces maladies, I'alourdissement des
déficits cognitifs et fonctionnels peut entrainer 'admission dans un CHSLD ou dans d’autres milieux de soins
de longue durée ou les personnes atteintes vivront les derniers moments de leur vie (CSSSQ, 2013). Bien que
la démence soit aujourd’hui reconnue comme une maladie avec un pronostic réservé pour laquelle le recours
aux soins palliatifs est recommandg, les personnes qui en souffrent et leurs proches ont encore difficilement
acces a ce type de soins en milieu de soins de longue durée (ADI, 2016). On retrouve peu d’équipes spécialisées
de soins palliatifs dans ce type de milieu et les soignants sont encore souvent mal outillés pour accompagner
les personnes atteintes de démence en fin de vie. Bien qu'il existe des programmes d'interventions de soins
palliatifs qui peuvent guider les équipes de soin, le succés de leur implantation nécessite la mise en place de

mesures concrétes de soutien sur le terrain (Bauer, Damschroder, Hagedorn, Smith, & Kilbourne, 2015).

Aprés avoir brievement défini la démence et fait état de sa prévalence en CHSLD, ce premier chapitre s'attardera
a décrire les principaux facteurs qui font obstacle a l'accessibilité aux soins palliatifs dans ce type
d'établissement. La nature des défis que doivent relever les intervenants qui prodiguent des soins de fin de vie
aux personnes souffrant de démence avancée et qui accompagnent leurs proches sera par la suite discutée
ainsi que les composantes des programmes d'interventions de soins palliatifs qui leur sont destinés. La derniére
partie de ce premier chapitre traitera des stratégies visant a soutenir le développement et le maintien des
compétences en soins palliatifs des intervenants qui travaillent dans les centres d’hébergement et de soins de

longue durée et exposera I'objet de la présente étude.

1.1 Définition de la démence

La démence est un syndrome neurocognitif progressif qui perturbe de multiples fonctions corticales supérieures
notamment le langage, I'attention, la performance motrice, la capacité d'abstraction, I'orientation, le jugement et
la mémoire (APA, 2015; WHO, 2016). La démence est considérée comme un trouble neurocognitif majeur
lorsqu’elle interfére avec les activités de la vie quotidienne de la personne qui en est affectée (APA, 2015). Les
quatre principaux types de démence sont en ordre d’importance : (a) la maladie d’Alzheimer; (b) la démence
vasculaire; (c) la démence a corps de Lewy; et (d) la démence fronto-temporale (WHO, 2012). Les symptdmes
de la démence s’aggravent avec le temps et le stade avancé de cette maladie est caractérisé par 'inactivité et
un état quasi total de dépendance (WHO, 2012). A un stade avancé de démence, la personne atteinte présente
des déficits cognitifs graves qui touchent notamment la mémoire et I'orientation. De plus, celle-ci perd la capacité
de reconnaitre la parole, a besoin d’aide pour se nourrir et se mobiliser et éprouve des difficultés a avaler. La

démence est considérée comme une maladie dégénérative ultimement fatale (Alzheimer's Association, 2018).



1.2 Prévalence de démence et fin de vie

L'Organisation mondiale de la santé estime que 35,6 millions de personnes étaient atteintes de démence en
2010 et prévoit que ce nombre s'établira a 65,7 millions en 2030 et a 115,4 millions en 2050 (WHO, 2012). En
2016, la Société Alzheimer du Canada estimait que 513 953 Canadiens vivaient avec une démence et prévoyait
que ce nombre atteindrait 986 196 millions en 2033 (Société Alzheimer du Canada, 2016). Au Québec, en 2009,
100 000 personnes présentaient une démence et on estime que ce nombre s'établira a 160 000 en 2030
(INESSS, 2012). La présence de démence contribue a raccourcir la durée de vie des personnes atteintes. Une
étude de cohorte réalisée aux Etats-Unis par Arrighi, Neumann, Lieberburg, et Townsend (2010) montre que
61 % des personnes qui regoivent un diagnostic de maladie d’Alzheimer a 'age de 70 ans seront décédées
avant I'age de 80 ans comparativement a 30 % des individus dans la population générale. Les résultats d’'une
étude de cohorte, effectuée par Fitzpatrick, Kuller, Kawas, et Jagust (2005) dans quatre comtés des Etats-Unis
indiquent que la survie médiane des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer est de 7,1 ans tandis que
cette méme survie est de 3,9 ans pour les personnes atteintes de démence vasculaire. Au Québec, le Rapport
du comité d’experts en vue de I'élaboration d'un plan d’action pour la maladie d’Alzheimer (Bergman et al., 2009)

souligne que :

L'association fin de vie et démence est en croissance en raison, d'une part, de la diminution
relative de I'importance des autres causes de mortalité (allongement de la vie dans les maladies
cardio-vasculaires et le cancer) et, d'autre part, de I'augmentation de I'espérance de vie qui
constitue un risque direct de développer une maladie d'Alzheimer (p. 37).

1.3 Démence en milieu de soins de longue durée

L’aggravation des incapacités d’un individu et 'accroissement de ses besoins de soins et d’assistance peuvent
conduire a linstitutionnalisation. Au Québec, les CHSLD ont pour mission « d'offrir de fagon temporaire ou
permanente un milieu de vie substitut aux adultes qui, en raison de leur perte d'autonomie fonctionnelle ou
psychosociale, ne peuvent plus demeurer dans leur milieu de vie naturel malgré le soutien de leur entourage »
(Gouvernement du Québec, 2016). Selon I'Association québécoise des établissements de santé et de services
sociaux (AQESSS, 2014), 42 % de la clientéle qui vivait en établissement de soins de longue durée en 2012-
2013 était 4gée de 85 ans et plus et était en grande perte d’autonomie. En outre, TAQESSS (2014) indique que
ces personnes ont été institutionnalisées en raison de l'importance de leurs besoins de services d'hébergement,
d'assistance, de soutien et de surveillance ainsi que de 'amplitude de leurs besoins en soins de réadaptation,

psychosociaux, infirmiers, pharmaceutiques et médicaux.

Une large proportion des personnes admises dans les établissements de soins de longue durée présente
également des déficits cognitifs liés a la présence de la maladie d’Alzheimer et des autres types de démence.

Le World Alzheimer Report (ADI, 2016) estime que 80 % des personnes qui vivent en établissement de soins



de longue durée sont atteintes de démence. Au Québec, le Rapport du comité d’experts en vue de I'élaboration
d’'un plan d’action pour la maladie d’Alzheimer (Bergman et al., 2009) et TAQESSS (2014) constatent que plus
de 80 % de la clientéle hébergée dans les CHSLD de la province présente des pertes cognitives. Selon le MSSS
(2018), de 70 a 80 % des résidents de ces établissements sont atteints de démence. Un énoncé de politique
sur les soins de longue durée en établissement publié par I'Association canadienne de soins palliatifs (ACSP,
2013) indique que la démence et I'incontinence sont les deux conditions les plus susceptibles de motiver
I'admission d’un individu en établissement de soins de longue durée. Dans un rapport portant sur I'état de la
situation des soins palliatifs dans la région de Québec, I'Agence de la santé et des services sociaux de la
Capitale-Nationale (2012) souligne que la démence arrive au premier rang des diagnostics d’admission en
CHSLD, suivi des AVC, du diabéte, de la maladie pulmonaire obstructive chronique et des insuffisances

cardiaques et rénales.

Les personnes admises en CHSLD présentent un état de santé qui exige des soins et des services intensifs et
spécialisés (AQESSS, 2014; CSSSQ, 2013; MSSS, 2018). Toujours selon 'AQESSS, la condition de santé
physique et cognitive des résidents admis en CHSLD correspond aux profils 11 a 14 de l'outil ISO-SMAF qui
compte 14 profils (Hébert, Guilbault, Desrosiers, & Dubuc, 2001. Les résidents qui présentent les profils 11 a
14 présentent des atteintes motrices et mentales mixtes et graves évaluées a partir de 29 activités regroupées
en cing dimensions de I'autonomie fonctionnelle soit la vie quotidienne, la mobilité, la communication, les
fonctions mentales et les activités de la vie domestique. L'outil ISO-SMAF est utilisé au Québec pour évaluer
rigoureusement les besoins de soins et de services des individus afin de les orienter vers les ressources les
plus appropriées. Les résultats d'une étude descriptive transversale réalisée en Nouvelle-Ecosse montrent que
plus de 90 % des personnes admises en 2011 dans 15 centres de soins de longue durée de cette province
souffraient de démence modérée ou sévére et présentaient un important niveau d'incapacité et de dépendance
(Rockwood et al., 2014). La détérioration d’'une condition médicale autre que la démence a également été

identifiée comme un facteur précipitant 'admission de 59 % de ces personnes.

Au Québec comme ailleurs dans le monde, un important pourcentage de la clientele hébergée dans les milieux
de soins de longue durée et des CHSLD souffre de démence. Lors de leur admission dans ce type
d'établissement, ces personnes présentent d'importantes atteintes motrices et mentales et requierent des soins

et des services intensifs et spécialisés.

1.4 Démence et décés en milieu de soins de longue durée

Les personnes qui souffrent de démence sont également plus susceptibles de décéder en établissement de
soins de longue durée qu'a I'hdpital ou a leur domicile. Un examen des certificats de décés de 261 387

personnes décédées dans cing pays européens en 2003 a été effectué par Houttekier et al. (2010). Bien que le



lieu du déces varie significativement selon le pays étudié, les résultats de cette étude indiquent que 20 439
(67,5 %) des 30 281 personnes atteintes d’une forme avancée d’'un type ou I'autre de démence sont décédées
dans un établissement de soins de longue durée comparativement a 8 297 (27,4 %) a I'ndpital et 1 362 (4,5 %)
a la maison durant la méme période. Les résultats d’'une étude de cohorte rétrospective menée par Pinzon et
al. (2013) aupres des proches de 5 000 personnes décédées dans une province allemande durant trois mois en
2008 montrent que les personnes atteintes de démence qui présentent les besoins de soins les plus élevés sont
plus a risque de décéder en milieu d’hébergement que les personnes ne souffrant pas de démence (36,1 % vs
10,6 %).

Par ailleurs, une étude de cohorte longitudinale prospective réalisée au Royaume-Uni (Perrels et al., 2014) a
permis d’explorer les transitions de soins de 283 personnes agées de 85 ans et plus jusqu’a leur déces. Les
résultats de I'étude montrent que 80 % (IC 95 % [68 %-93 %]) des personnes présentant des atteintes cognitives
séveres ont dd quitter leur domicile habituel. De ce nombre, prés des deux tiers (65,6 %) sont décédés dans un
établissement de soins de longue durée. Les résultats d'une étude de certificats de décés réalisée par Reyniers
et al. (2015) révélent également que 12 566 Canadiens sont décédés de démence en 2008. De ce nombre
59,4 % sont décédés en milieu de soins de longue durée, 32 % en milieu hospitalier et 3,4 % a leur domicile.
Enfin, les résultats d'une étude de cohorte rétrospective (Jayaraman & Joseph, 2013) montrent que les déces
dus a la démence en Colombie-Britannique étaient beaucoup plus susceptibles de se produire en soins de
longue durée que les décés dus au cancer (RC 3.91, IC 95 % [3,69-4,13]). De plus, les résultats de cette étude

indiquent que cette tendance s’accentue aprés 2004.

Selon les données actuellement disponibles, une proportion considérable des personnes souffrant de démence
avancée décede dans le milieu de soins de longue durée ou elles ont été admises en raison de I'aggravation de

leurs atteintes motrices et mentales.

1.5 Pertinence des SPFV en démence avancée

Selon la définition proposée par I'Organisation mondiale de la santé (OMS, 2018) :

Les soins palliatifs améliorent la qualité de vie des patients et de leurs familles qui sont confrontés

a une maladie engageant le pronostic vital, en soulageant les douleurs et les symptémes, en

apportant un soutien spirituel et psychologique depuis le moment ou le diagnostic est posé jusqu’a

la fin de la vie et au cours de la période de deuil (paragraphe 3).
Au cours des derniéres années, la pertinence de I'approche palliative dans la démence a été reconnue par les
grandes organisations internationales de la santé (ADI, 2016; NHCPO, 2018; WHO, 2012; WPCA, 2014) afin
d’assurer la qualité de la fin de vie des personnes atteintes et de leurs proches. Au Canada, le modele de soins

palliatifs proposé par 'ACSP (2013) précise que les soins palliatifs visent a prévenir et a atténuer la souffrance



des personnes en fin de vie en combinant de maniére appropriée diverses interventions thérapeutiques afin de

traiter ou prévenir 'apparition des symptomes.

Cette pertinence est corroborée par les résultats de plusieurs études qui se sont intéressées a la prévalence de
symptomes et d’enjeux cliniques chez les personnes atteintes de démence qui arrivent au stade terminal de
cette maladie. Moens, Higginson, et Harding (2014) ont réalisé une revue systématique afin de comparer les
prévalences de 17 problématiques physiques, psychologiques, sociales et spirituelles dans le cancer et dans
diverses maladies chroniques notamment la maladie obstructive chronique, la maladie de Parkinson et la
démence. Les résultats indiquent que la prévalence de problématiques telles que la douleur, la fatigue,
l'anorexie, la dyspnée et l'anxiété est comparable au stade avancé de toutes ces maladies, quelles soient
cancéreuses ou non. Une étude prospective réalisée aux Etats-Unis par Mitchell et al. (2009) a permis de suivre
323 résidents atteints de démence avancée dans 22 établissements de soins de longue durée pendant 18 moais.
Les résultats de I'étude montrent que 37,3 % des résidents décédés durant I'étude ont souffert de pneumonie,
32,2% ont présenté des épisodes fébriles et 90,4 % des difficultés d’alimentation. Ces chercheurs ont
également observé une augmentation de la présence de divers symptémes a 'approche du déces. Trois mois
avant la fin de vie, 33 % des résidents ont présenté de la dyspnée, 25 % de la douleur et 34 % de I'agitation
tandis que 30 % ont souffert d’ulcéres de décubitus et 37 % ont eu un épisode d’aspiration d’aliments solides

ou liquides.

Lors d'une étude rétrospective et prospective, Hendriks, Smalbrugge, Hertogh, et van der Steen (2014) se sont
intéressés a la prévalence des symptémes durant la derniére semaine de vie de résidents atteints de démence
sévere, hébergés en établissement de soins de longue durée aux Pays-Bas. Les résultats de I'étude montrent
que 52 % de ces individus ont présenté de la douleur, 35 % de I'agitation et 35 % des difficultés respiratoires.
Une étude descriptive rétrospective (Koppitz, Bosshard, Schuster, Hediger, & Imhof, 2015) a permis d’analyser
les dossiers de 65 personnes atteintes de démence décédées en 2011 et 2012 dans des centres de soins de
longue durée du Canton de Zurich en Suisse. Les résultats obtenus montrent une augmentation de la prévalence
des symptémes d’anxiété, d’apathie, de difficultés respiratoires et de difficultés d’alimentation durant 90 jours
avant le décés. L'augmentation de la prévalence de la douleur a, quant a elle, été constante durant les 3 derniers
mois de vie passant de 64,2 %, 90 jours avant le décés a 80,4 % dans les sept jours précédant la mort des
participants. De plus, les auteurs de I'étude notent que les dix symptomes les plus fréquemment observés durant
les 3 derniers mois de vie de la population étudiée sont similaires a ceux observés lors de plusieurs études chez
des personnes atteintes de cancer, de maladies chroniques telles que la maladie pulmonaire obstructive

chronique ou encore de maladies cardiovasculaires.



D’autres chercheurs se sont intéressés aux besoins des proches des résidents atteints de démence avancée
qui décedent en établissement de soins de longue durée. Au terme d’une revue de littérature, Hennings, Froggat,
et Keady (2010) indiquent que ces proches rencontrent des difficultés liées a I'information, a la communication
avec les intervenants et a la prise de décisions en fin de vie. Les résultats d'une étude de cohorte prospective
(Givens, Kiely, Carey, & Mitchell, 2009) montrent que les taux d'insatisfaction les plus élevés chez les proches
des personnes atteintes de démence avancée vivant en milieu d’hébergement de longue durée sont associés a
la qualité du soutien regu de la part des intervenants (19 %), a la quantité d'informations recues en ce qui
concerne les problématiques et leur traitement (15 %) et au temps passé avec l'intervenant (15 %). L'analyse
du verbatim d’entrevues réalisées lors de I'étude qualitative de Lawrence et al. (2011) révele que les proches
des personnes atteintes de démence avancée en fin de vie désirent que les soignants se préoccupent a la fois
des besoins psychologiques, des symptdmes et des besoins physiques de la personne en fin de vie et de ceux
de sa famille. Les proches interrogés durant cette étude ont également exprimé le besoin de discuter avec les
intervenants afin de mieux connaitre et comprendre les options de traitement disponibles et d’établir les objectifs

de soins pour la personne en fin de vie.

Les symptdmes et les enjeux de soins présents durant la fin de vie des personnes souffrant de démence
avancée sont comparables a ceux que I'on peut observer chez les personnes en phase terminale de cancers et
de diverses maladies chroniques. Par conséquent, le recours aux SPFV s’avére tout a fait indiqué pour prévenir
ou atténuer les différents symptomes présents SPFV chez cette clientéle qui est confrontée a une maladie
engageant leur pronostic vital. Ces SPFV sont également indispensables pour répondre adéquatement aux

besoins psychologiques et d’'accompagnement de leurs proches.

1.6 Obstacles a la prestation des SPFV en démence avancée

Plusieurs études qualitatives ont tenté de préciser les obstacles rencontrés par les intervenants dans la
prestation des soins palliatifs en établissement de soins de longue durée et les défis qu'ils doivent relever pour

offrir des soins de qualité aux personnes atteintes de démence en fin de vie et a leurs proches.

Les soignants disent avoir de la difficulté a prévoir la trajectoire et les transitions de soins dans la démence
(Birch & Draper, 2008; Fulton, Rhodes-Kropf, Corcoran, Chau, & Castillo, 2011; lliffe et al., 2013; Ryan et al.,
2011). lls reconnaissent également leur manque de connaissances a propos de la démence, de son évolution
et de son statut de maladie terminale (Dening, Greenish, Jones, Mandal, & Sampson, 2012; McCarron,
McCallion, Fahey-McCarthy, & Connaire, 2010; Ryan et al., 2011) ainsi qu'a propos des soins palliatifs et du
processus de fin de vie (Davies et al., 2014; Murphy et al., 2016). lls éprouvent des difficultés de communication

avec les proches, notamment lors de I'établissement des objectifs de soins (Casey et al., 2011; Lawrence et al.,



2011). De plus, la collaboration interdisciplinaire est parfois difficile (Birch & Draper, 2008; Ryan et al., 2011;
Thuné-Boyle et al., 2010).

Plusieurs soignants trouvent également difficile de dépister, évaluer et traiter adéquatement la douleur et les
autres symptdmes (Brazil et al., 2012; Hughes, Jolley, Jordan, & Sampson, 2007; Johnson et al., 2009;
Lawrence et al., 2011). lls estiment manquer de connaissances sur la pertinence des traitements et interventions
en fin de vie (Klpper & Hughes, 2011; Raymond et al., 2014) et font état de difficultés liées a la coordination
des soins et a I'hospitalisation des résidents en fin de vie (Davies et al., 2014; Gozalo et al., 2011). Enfin, les
résultats de la revue de littérature de Collier et Harrington (2008) et de I'analyse secondaire de données
quantitatives par Trinkoff et al. (2013) permettent de mettre en lumiére des difficultés d’ordre organisationnel
liées au nombre d'intervenants disponibles, au taux de roulement du personnel et au ratio infirmier dans les

centres d’hébergement.

Les données scientifiques disponibles indiquent que la présence de différents obstacles influence la qualité des
SPFV prodigués aux personnes atteintes de démence avancée dans les milieux de soins de longue durée. Les
principaux défis a relever ont trait a I'optimisation du soulagement des différents symptémes présents en fin de
vie et a I'amélioration de la communication entre les intervenants et avec les proches. Certaines difficultés
organisationnelles, notamment celles liées a la disponibilité des intervenants, semblent également porter atteinte

a la qualité de la prestation des SPFV en démence avancée dans ce type d'établissement.

1.7 Normes de pratique de SPFV en démence avancée

Des instances nationales (England Department of Health, 2013; IOM, 2015; Palliative Care Australia, 2011;
QELCCC, 2010; SPPC, 2018) et provinciales (British Columbia Ministry of Health, 2013; MSSS, 2010; OHTAC,
2014) ont élaboré des politiques et des normes de soins de fin de vie qui visent a ce que toute personne ayant
un pronostic réservé et ses proches puissent avoir accés aux soins palliatifs en temps opportun et
indépendamment de I'age, de la condition de santé et du milieu ou ces soins seront requis. Afin d’assurer une
fin de vie de qualité aux personnes atteintes de démence, ces politiques et normes précisent que tous les
intervenants de tous les milieux de soins doivent acquérir et maintenir des compétences de base en soins
palliatifs pour étre en mesure de répondre adéquatement aux besoins de leur clientéle (MSSS, 2015). lls
recommandent également que tous les intervenants puissent compter sur le soutien d’équipes de soins palliatifs

spécialisés lorsque la complexité de certaines situations de fin de vie I'exige.

Dans un document préparé au nom de I'European Association of Palliative Care (EAPC), Gamondi, Larkin, et
Payne (2013a) préconisent I'établissement de trois niveaux distincts de formation et de compétences en soins

palliatifs selon le role joué par les différents intervenants impliqués. Les objectifs de ces niveaux de formation



sont (a) que tous les intervenants de tous les milieux de soins soient en mesure d’adopter I'approche palliative,
(b) que les intervenants de premiére ligne aient la compétence nécessaire pour prodiguer les soins palliatifs
généraux aux personnes qui présentent une maladie avec un pronostic réservé, et (c) que des services de soins
palliatifs spécialisés soient disponibles pour les patients qui présentent des problémes complexes ne pouvant
étre résolus par I'approche palliative et les soins palliatifs généraux. Selon Swagerty (2014, p. 863), « a defined
and well-resourced palliative and end-of-life care program can make it much easier for nursing home staff,
physicians, and other providers to give comprehensive comfort and end-of-life care to their frail and terminally ill

nursing home residents ».

Par ailleurs, certains modéles de soins palliatifs ont été développés par des associations nationales de soins
palliatifs (ACSP, 2013; Ferrell, Twaddle, Melnick, & Meier, 2018). Congus par des comités d’experts, ces
modeles sont basés sur I'expérience et les meilleures pratiques disponibles. lls proposent des cadres
conceptuels de soins ainsi que des guides de développement et de fonctionnement pour les organisations qui
désirent adopter I'approche palliative et élaborer leurs propres programmes d'intervention. Différentes normes
de pratique en soins palliatifs ont également été élaborées afin d'encadrer la pratique des intervenants en soins
palliatifs (British Columbia Ministry of Health, 2017a, 2017b, 2017¢c; CHPCNSC, 2014; RNAO, 2011). Ces
différents modeles et normes peuvent étre utilisés autant pour guider le développement des compétences des
intervenants, pour évaluer les pratiques de soins palliatifs existantes dans une organisation que pour répondre

aux besoins de soins palliatifs identifiés.

Bien qu’encore peu de guides de pratique en soins palliatifs soient spécifiquement destinés aux personnes
atteintes de démence avancée vivant en milieux de soins de longue durée (Durepos et al., 2017), diverses
études font état de recommandations visant a améliorer la qualité de la pratique de SPFV chez cette clientéle.
Suite a leurs revues critiques de la littérature respectives, Birch et Draper (2008) et Lillyman et Bruce (2016)
préconisent que les intervenants de différentes disciplines travaillent de concert pour améliorer la qualité des
soins prodigués aux personnes agées qui présentent une démence avancée. Les stratégies proposées par ces
auteurs incluent une pronostication plus précise, 'amélioration de la communication et l'instauration de
directives anticipées, la reconsidération des traitements médicaux agressifs et la collaboration interdisciplinaire.
Au terme d’'une revue de littérature, van der Steen (2010) présente certaines pratiques de soins palliatifs
susceptibles d’améliorer les soins de fin de vie dans la démence avancée. Ces pratiques se rapportent a
I'amélioration de la continuité des soins, au développement des compétences des intervenants et a I'utilisation
d’outils de dépistage et de monitorage de symptémes, notamment la douleur. Pour leur part, Mitchell et al. (2012)
proposent de considérer diverses stratégies afin d’'améliorer la prestation des soins palliatifs dans la démence
avancée. Ces stratégies impliquent (a) la capacité d'établir un pronostic fiable, (b) la détection adéquate de la

douleur et de la dyspnée, (c) I'établissement de directives pour encadrer I'administration d’antibiotiques, et (d)
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les discussions quant a la pertinence de I'alimentation et de I'hospitalisation en fin de vie. Au terme d'un
processus de consultation basé sur la méthode Delphi, une équipe d’experts internationaux dirigée par van der
Steen et al. (2014) a recommandé que tous les intervenants qui dispensent des soins aux personnes atteintes
de démence maitrisent les compétences de I'approche palliative de base et que les soins palliatifs spécialisés

soient disponibles pour cette clientéle qui présente des problématiques complexes.

Selon la littérature scientifique disponible sur le sujet, la démence devrait étre considérée comme une maladie
gériatrique chronique terminale ou I'approche palliative est tout a fait pertinente pour améliorer la qualité de vie
et maintenir et maximiser le confort. Les experts s’entendent pour recommander que I'approche palliative chez
les personnes atteintes de démence avancée soit centrée sur la personne et qu'une attention particuliére soit
portée a la communication, au partage des décisions et a la continuité. Toujours selon ces experts, 'approche
palliative dans la démence avancée devrait inclure la reconnaissance de la fin de vie, le non-recours a des
interventions futiles, le traitement optimal des symptomes, le soutien spirituel et psychologique des proches et

la formation des équipes de soins.

1.8 Compétences de SPFV en démence avancée en milieu de
soins de longue durée

Selon les diverses recommandations internationales et nationales disponibles (Bergman et al., 2009; England
Department of Health, 2013; IOM, 2015; OHTAC, 2014), le développement et le maintien des compétences en
soins palliatifs de tous les intervenants sont des avenues indispensables pour améliorer la qualité des soins de
fin de vie prodigués aux personnes atteintes de démence avancée dans les centres de soins de longue durée.
Des recommandations d’experts (Gamondi et al., 2013b; van der Steen et al., 2014) et certains plans de
développement des compétences en soins palliatifs (AlIHPC, 2016; CASN, 2011; CHPCNSC, 2014) décrivent
pour leur part les compétences essentielles devant étre acquises et maintenues par divers professionnels de la
santé qui prodiguent des soins palliatifs. De plus, les auteurs de ces documents estiment que la mise en commun
de ces compétences individuelles dans le travail d’équipe et la collaboration interdisciplinaire ne peuvent que

contribuer a améliorer la qualité des soins et des services dans la fin de vie.

Des chercheurs se sont intéressés aux besoins de formation continue et de soutien d'intervenants de différents
milieux de soin en lien avec les SPFV. Une étude qualitative prospective réalisée par Connell, Yates, et Barrett
(2011) a exploré I'expérience d’apprentissage d'infirmiéres et de médecins ayant participé a l'initiative de
formation australienne Program of Experience in the Palliative Approach. Les objectifs de cette initiative destinée
aux intervenants autochtones étaient d’améliorer la qualité et I'accés aux soins palliatifs chez cette population.
Le programme d'intervention proposé comprenait la participation a divers ateliers de formation et a des stages

auprés de spécialistes en soins palliatifs. Selon les participants rencontrés, des échanges avec leur mentor et
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la disponibilité et 'ouverture d’esprit de ce dernier sont des facteurs susceptibles d'influencer I'expérience
d’'apprentissage. Ces participants ont également indiqué que [Iutilisation d’une variété de méthodes
pédagogiques actives, leur implication dans la préparation de la formation et la validation des apprentissages
par le partage des connaissances et de I'expérience influencent positivement leur apprentissage en soins

palliatifs.

Toujours en Australie, Beer et al. (2009) ont réalisé une étude mixte afin de connaitre les besoins de formation
de proches soignants, d'intervenants et de médecins généralistes travaillant auprés de la clientele atteinte de
démence dans les établissements de soins de longue durée. Rencontrés individuellement et en groupe, ces
participants ont exprimé le désir d’avoir accés a une formation sur la démence flexible, modulaire, adaptée a
leurs besoins et a leurs préférences individuelles. lIs ont également indiqué privilégier un apprentissage continu
basé sur l'utilisation de cas cliniques. Enfin, une revue de littérature réalisée par Wilcock, Janes, et Chambers
(2009) a exploré la relation qui existe entre I'amélioration des soins de santé et la formation interprofessionnelle
continue au Royaume-Uni. Les auteurs soulignent I'importance du lien entre la formation des intervenants et le
contexte dans lequel ils évoluent. lls ajoutent également que la formation interprofessionnelle permet de
comprendre, d’apprécier la valeur des autres membres de I'équipe et de développer un langage commun. Les
auteurs de I'étude ajoutent que les apprenants expérimentent ainsi I'apprentissage expérientiel en réfléchissant

« durant » et « & propos de » leur pratique.

D’autres études ont pour leur part examiné I'efficacité de différentes stratégies pédagogiques sur 'amélioration
de la compétence en soins palliatifs des intervenants des milieux de la santé. Par le biais d'une vaste enquéte
effectuée auprés des infirmiéres d'un état du sud des Etats-Unis, Schlairet (2009) a voulu vérifier si leurs
croyances, attitudes et connaissances en soins palliatifs différaient en fonction du type de formation regu. Les
résultats montrent que les infirmiéres qui ont participé a une formation continue en soins palliatifs avaient de
meilleures attitudes et connaissances (p<0,001) que celles qui n'avaient recu qu’une formation initiale. Lors
d’'une étude quasi expérimentale longitudinale, Whitehead, Anderson, Redican, et Stratton (2010) ont voulu
comparer I'impact initial, a 6 mois et a 12 mois, du programme de formation End-of-Life Nursing Education
Consortium (ELNEC) sur 11 infirmiéres américaines ayant complété ce programme et 27 infirmiéres n’y ayant
pas participé. Les analyses ont été effectuées sur des paires d'infirmiéres comparables pour ce qui est du
nombre d’années d’expérience, de I'age, de I'origine ethnique et de la formation palliative antérieure. Cette étude
s'est particulierement intéressée a I'anxiété par rapport a la mort, aux attitudes et préoccupations a propos de
la mort et aux connaissances pergues relativement au processus de fin de vie dans les deux groupes. Les
résultats post formation et a 12 mois montrent une amélioration significative des connaissances en lien avec le
processus de fin de vie chez les infirmiéres ayant complété le programme de formation comparativement a

celles du groupe controle (p=0,01). Par contre, cette amélioration n'était pas significative 6 mois aprés la fin du
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programme tout comme 'amélioration du niveau d’'anxiété et de préoccupation des participantes par rapport a
la mort aux trois temps de mesure. Aux dires des auteurs de cette étude, la participation volontaire d'infirmiéres
démontrant un intérét pour les soins palliatifs induit un biais de sélection tandis que la faiblesse de la taille

d’échantillon réduit la possibilité de généraliser les résultats obtenus.

Une étude expérimentale a permis a Lin, Lu, Chung, et Yang (2010) de comparer l'efficacité d’'un apprentissage
par probleme avec soutien d’un pair mentor a celle d’'un enseignement traditionnel dans I'apprentissage des
principes éthiques chez des étudiantes en sciences infirmiéres a Taiwan. Dans cette étude, le groupe ayant
bénéficié de I'apprentissage par probléme a obtenu un score au test de capacité de discrimination éthique
supérieur a celui du groupe ayant bénéficié de 'enseignement traditionnel et cette différence est statistiquement
significative (F = 22,222, p<0,05). Enfin, une revue de la littérature portant sur I'efficacité des méthodes de
formation continue chez les travailleurs de la santé réalisée par Bluestone et al. (2013) montrent I'effet positif
de certaines approches éducatives telles que l'utilisation d’une combinaison de techniques d’apprentissage, la
pratique interactive et la rétroaction ainsi que la mise en pratique répétée des nouvelles habiletés dans un milieu

similaire a celui ou travaillent habituellement les intervenants.

Selon la littérature scientifique, les intervenants des milieux de soins de longue durée doivent posséder et
maintenir a jour les compétences et habiletés nécessaires pour prodiguer des SPFV de qualité aux différentes
clientéles hébergées dans ces établissements. La mise en place de stratégies d’éducation continue modulables
et qui privilégient I'utilisation de cas cliniques semble étre efficace pour améliorer les compétences de SPFV
des intervenants. Le soutien d’'un mentor et les occasions d’échanges et de réflexion avec ce dernier sont

également susceptibles d’exercer une influence positive sur ces expériences d'apprentissage.

1.9 Développement des compétences de SPFV en milieu de soins
de longue durée

L’adoption et le maintien des meilleures pratiques de soins par les intervenants de la santé sont influencés par
divers facteurs individuels, organisationnels et environnementaux. Une étude qualitative de Stolee et al. (2005)
s'est intéressée aux facteurs associés a I'efficacité de la formation continue en soins de longue durée chez des
soignants et des gestionnaires de centres d’hébergement du sud de I'Ontario. L'analyse du verbatim des
rencontres individuelles et de groupes et un consensus d’experts réalisé selon la méthode Delphi montrent
qu’outre le soutien de la direction, la disponibilité de ressources suffisantes et le soutien continu d’experts sont
les principaux facteurs qui influencent I'efficacité de la formation continue en milieu d’hébergement de longue
durée. Lors d’'une étude qualitative, Ploeg, Davies, Edwards, Gifford, et Miller (2007) ont décrit et comparé les
perceptions et I'expérience d'intervenants, administrateurs, infirmiéres cliniciennes et chargés de projet quant

aux facteurs influencant 'implantation des recommandations de pratique dans des milieux de soins aigus, de
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santé communautaire et dans des établissements de soins de longue durée. L'analyse du verbatim des
entrevues identifie la présence de facteurs individuels, organisationnels et environnementaux propres a faciliter
cette implantation. Selon les participants interrogés, limplication de leaders locaux responsables de
l'implantation et disponibles pour soutenir les équipes est I'un des facteurs organisationnels clés pour la réussite
du processus de changement. Dans le cadre d’une étude qualitative observationnelle, Sharkey et al. (2013) se
sont pour leur part intéressés aux éléments associés au succes de I'implantation d’outils d’aide a la décision
clinique dans la prévention des ulcéres de décubitus dans des établissements de soins de longue durée
américains. Les résultats montrent qu'une grande implication et participation du gestionnaire (r = 0,70 p=0,005)
ou du directeur des soins infirmiers (r = 0,62 p=0,018) et d’un acteur local responsable de guider et de soutenir
limplantation dans la pratique quotidienne (r = 0,75 p=0,002) ont été les deux facteurs les plus fortement

corrélés au succes de cette implantation.

Enfin, McCormack et al. (2013) ont réalisé une revue de littérature afin de décrire les caractéristiques et les
fonctions des acteurs qui facilitent le changement dans le domaine de la santé ainsi que l'influence de leur
interaction avec le contexte ol le changement doit s’effectuer. Les résultats obtenus suggérent que I'adoption
des nouvelles pratiques est facilitée par la présence de certaines caractéristiques personnelles chez ces
individus. Le potentiel d'adoption des nouvelles pratiques est également accru lorsque les organisations les
soutiennent et lorsque ces individus agissent comme des modéles de réle qui mettent en pratique les
changements qu'ils désirent faire adopter. Ces résultats montrent également que le leadership démontré par les
gestionnaires locaux, le soutien continu des intervenants et de tous les acteurs concernés par le changement
ainsi que la disponibilité de ressources sont les principaux facteurs qui favorisent le développement des

compétences en soins palliatifs chez les intervenants en milieux de soins de longue durée.

Selon la littérature scientifique, certains facteurs sont susceptibles d'influencer le développement des
compétences des intervenants dans les milieux de soins. Des facteurs tels que le leadership de la direction et
des gestionnaires de I'établissement, la disponibilité de ressources adéquates ainsi que limplication d’un acteur

local pour guider et soutenir les intervenants semblent favoriser I'adoption et le maintien de ces compétences.

1.10 Leadership et adoption de pratiques de soin

Certains chercheurs se sont intéressés aux différents réles joués par des leaders locaux lors de la diffusion, de
I'adoption et de I'implantation des meilleures pratiques de soins dans les organisations. Dans le cadre d’'une
étude observationnelle mixte, Ploeg et al. (2010) ont étudié le role de leader du changement proposé par
I'Association des infirmiéres et infirmiers autorisés de I'Ontario dans la diffusion des guides de pratiques
cliniques. Les résultats obtenus montrent que ces infirmiéres, responsables d'influencer, de mobiliser, de

coordonner et de faciliter la formation et I'amélioration des soins prodigués dans leur milieu de travail, ont utilisé
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des stratégies telles que des rencontres individuelles et de groupes, des ateliers et des présentations. Ces
derniéres rapportent avoir joué le réle de mentor, de leader persuasif et avoir participé a I'adaptation des
stratégies d'implantation des guides de pratique aux différents contextes organisationnels ou ils devaient étre

adoptés.

Des chercheurs ont également tenté d'évaluer les impacts de différents roles de leader joués par des infirmiéres
cliniciennes spécialisées, des infirmiéres praticiennes et des infirmiéres consultantes formées et mandatées par
leurs gestionnaires pour faciliter I'implantation du changement souhaité dans leur organisation tout en agissant
sur leur environnement. Les résultats de leurs études montrent des impacts positifs de ces différents roles
infirmiers sur la réduction des hospitalisations inappropriées des résidents des milieux d’hébergement (Unroe
et al., 2015), la santé des patients et la satisfaction des familles (Donald et al., 2013), 'amélioration, la mise a
jour des connaissances des intervenants et un meilleur soutien des équipes de soins (Heals, 2008). D’autres
études montrent certains bénéfices tels qu'une meilleure prise en charge des problématiques complexes en fin
de vie, la disponibilité d’un service de consultation et 'amélioration de la continuité et de la coordination des
soins en fin de vie (Kaasalainen et al., 2013). Lors d'une étude pilote, Amerine et al. (2014) se sont
particuliérement intéressés a la santé buccodentaire des résidents vivant dans trois centres d’hébergement
américains. Les préposés du milieu A ont participé a un programme de formation en plus de bénéficier du soutien
quotidien d’un hygiéniste champion, les intervenants du milieu B ont seulement participé au programme de
formation tandis que ceux du milieu C ont poursuivi leur suivi habituel sans recevoir ni la formation ni le soutien
du champion. Aprés huit semaines d'intervention, les résultats montrent une amélioration significative chez les
résidents du milieu A relativement a la santé de la langue (p=0,011), a I'état des prothéses dentaires (p=0,025)
et a la propreté de la bouche (p=0,046). La santé de la langue des résidents du milieu B s’est significativement

améliorée (p=0,008) tandis qu'aucune amélioration significative n'a été observée dans le milieu C.

Les résultats d'études scientifiques permettent de constater que I'exercice d'un leadership local est I'un des
facteurs organisationnels clés dans l'implantation de nouvelles pratiques de soins dans les établissements de
soins de longue durée. Différents roles de leaders infirmiers confiés a des infirmiéres cliniciennes spécialisées,
a des infirmiéres praticiennes ou encore a des infirmiéres de liaisons dans ce type d'établissements sont

susceptibles de contribuer a faciliter I'implantation et I'adoption de diverses pratiques de soins palliatifs.

1.11 Leaders et agents de changement

Le leader est défini comme un individu qui motive et inspire ses collegues et agit comme médiateur dans
I'adoption d’une vision commune du changement (Scully, 2015). Selon Nelson-Brantley et Ford (2017), le leader
guide le changement en maintenant la direction et l'orientation des interventions mises en ceuvre dans un

systéme. Enfin, les résultats de la revue de littérature réalisée par Stanley et Stanley (2018) montrent que les
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principales caractéristiques associées au leadership sont la compétence clinique, lefficacité de la
communication et la capacité de soutenir et de motiver les autres. Différentes personnes peuvent exercer de
maniére informelle un rle de leader au sein d’'un milieu clinique, sans que ce réle soit formellement défini. Il en

va autrement du role d’agent de changement (Thompson et al., 2006).

Bien qu'il doive posséder les caractéristiques et compétences du leader (Lunenberg, 2010) et qu'il soit
également responsable de guider le changement (Lumbers, 2018), 'agent de changement est spécifiquement
formé et mandaté pour soutenir et faciliter un changement de pratique dans un contexte organisationnel précis
(Thompson et al., 2006; Lessard et al., 2016). L'agent de changement travaille avec les acteurs du milieu pour
développer un plan d'intégration du changement et assiste les individus et les groupes locaux a travers le
processus d'implantation de ce plan (Thompson et al., 2006). Enfin, 'agent de changement n'est pas limité par
ses frontiéres professionnelles ou organisationnelles et dispose de I'autorité et des ressources nécessaires pour

faciliter les efforts de changement (Tucker & Cirella, 2018).

Bien que la littérature scientifique indique que des agents de changement sont en mesure de soutenir et faciliter
lintégration du changement, aucune étude n’a, a notre connaissance, spécifiquement porté sur l'implication
d’'une infirmiére agente locale de changement (IALC) dans la mise en ceuvre de programmes d’interventions de
soins palliatifs dans la démence avancée dans le contexte organisationnel d'un CHSLD. En plus de participer a
I'amélioration des connaissances quant aux caractéristiques que devraient posséder ces IALC, une telle
exploration pourrait également informer quant aux stratégies et aux activités qu'elles pourraient privilégier afin

de faciliter la mise en ceuvre et 'adoption de ce type de programme.

1.12 Objet de I'étude

Selon la littérature scientifique consultée, I'augmentation de la prévalence de la démence avancée et le
vieillissement de la population ont une incidence sur le nombre de décés qui se produisent dans les milieux de
soins de longue durée. Face a la croissance actuelle et prévue des besoins de SPFV liée a 'augmentation du
nombre de décés dans ce type d'établissement, des instances politiques (British Columbia Ministry of Health,
2017a, 2017b, 2017¢c; CHPCNSC, 2014; CSSSQ, 2013; MSSS, 2015) et des organisations de santé (ACSP,
2013, RNAO, 2011) recommandent notamment de porter une attention particuliere au soulagement des

symptdmes en fin de vie, a la communication, au partage des décisions et au travail interdisciplinaire.

Afin d’étre en mesure d’appliquer ces recommandations, les milieux de soins de longue durée doivent cependant
pouvoir surmonter les obstacles et relever les nombreux défis cliniques et organisationnels liés a la prestation
des soins palliatifs dans la démence. Le développement et le maintien des compétences ont été identifiés

comme des moyens privilégiés pour aider les intervenants de ces milieux a relever de tels défis. Pour ce faire,
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la littérature scientifique propose de faire appel a des agents de changement ou a des facilitateurs afin de
soutenir et faciliter I'apprentissage des bonnes pratiques par ces intervenants. Tout comme les résultats des
études actuellement disponibles tendent a le démontrer, il pourrait s’avérer pertinent que des infirmiéres de ces
milieux soient spécifiquement mandatées pour accompagner les intervenants locaux dans les changements
nécessaires pour améliorer la qualité de la prestation de soins palliatifs et de fin de vie prodigués aux résidents

souffrant de démence.

L'étude en cours propose donc d’explorer limplication d'un nouveau réle d'infirmiére a titre d’agente de
changement (IALC) dans un centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) pour faciliter
limplantation d’'un programme multidisciplinaire et multidimensionnel d'interventions de soins palliatifs
(PMMISP) visant a améliorer la qualité des soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) prodigués aux personnes
atteintes de démence avancée et a leurs proches. Outre I'implication d’'une IALC, le PMMISP implanté propose
des sessions de sensibilisation sur les SPFV pour les différents acteurs du CHSLD, des sessions de formation
en SPFV dans la démence destinées aux médecins, aux pharmaciens, au personnel infirmier, aux
professionnels (ergothérapeutes, physiothérapeutes, etc.) et aux bénévoles, des rencontres d’information pour
les proches des résidents en fin de vie et un suivi clinique systématique pour la gestion des soins de bouche et

des difficultés respiratoires, de la douleur et de l'inconfort.
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Chapitre 2 Recension des écrits et cadre
conceptuel de référence

L'objectif de ce chapitre est de présenter I'état des connaissances actuelles relativement aux interventions et
aux programmes de soins palliatifs dans la démence ainsi que les assises théoriques du leadership, de la
facilitation et du changement sur lesquelles est basée la présente recherche. La premiéere partie du chapitre
permetira de définir et préciser le concept de programme d'interventions de soins palliatifs. La deuxieme partie
abordera plus spécifiquement les impacts des interventions de soins palliatifs destinées aux personnes atteintes
de démence avancée vivant en milieu de soins de longue durée et a leurs proches. La troisieme partie du
chapitre présentera le concept de facilitation et le réle d’agent de changement lors de l'implantation de
programmes d'interventions destinés a améliorer la qualité des soins dans différents contextes de soins
infirmiers. La quatriéme partie du chapitre décrira le cadre conceptuel et les éléments théoriques choisis afin
d’explorer le réle joué par linfirmiére agente locale de changement lors de Iimplantation d’'un programme
interdisciplinaire et multidimensionnel d'interventions de soins palliatifs dans la démence en milieu de soins de
longue durée. Enfin, la derniére partie de ce chapitre présentera la pertinence de cette étude pour la discipline

infirmiére ainsi que les questions de recherche.

2.1 Programmes et interventions de SPFV

Le concept de programme d'interventions en santé fait référence a I'établissement et a la réalisation d’'un plan
d’action basé sur l'analyse de I'état ou des besoins des personnes ou des populations, la définition et la
planification d'interventions ainsi que le suivi et I'évaluation de ces derniéres (Bourdillon, 2009). L'implantation
de tels programmes repose sur des orientations et des normes de pratique et référe a I'ensemble des activités
et interventions spécifiques qui visent a mettre en pratique les différentes dimensions de leurs plans d’action
(Fixsen, Naoom, Blase, Friedman, & Wallace, 2005; Luckett et al., 2014). De plus, ces programmes établissent
les priorités et les interventions qui devront étre réalisées afin d’atteindre les objectifs fixés (Organisation
mondiale de la santé, 2012). lls sont également complexes, car ils comportent plusieurs volets et précisent
différents paramétres tels que l'identité des acteurs impliqués, leurs réles et responsabilités, ainsi que les
résultats qui sont attendus (Agence de la santé publique du Canada, 2017; Craig et al., 2008; Drouin, Simard,
Fontaine, & Huneault, 2004). Enfin, les programmes d'interventions en santé sont basés sur les meilleures

pratiques et les données probantes disponibles (Lachapelle & Bourque, 2007; OMS, 2012).

S’appuyant sur la philosophie des soins palliatifs prénée par I'Organisation mondiale de la santé, des comités
d’experts (IOM, 2015; NCPQPC, 2013; OHTAC, 2014) et plusieurs instances gouvernementales régionales,
provinciales, nationales et internationales (British Columbia Ministry of Health, 2013; CISSS de la Montérégie,
2016; Confédération suisse, 2014; Gouvernement du Québec, 2015; Ministry of Health, 2017; Nova Scotia
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Department of Health and Wellness, 2014) ont élaboré des orientations, des priorités et des normes de pratique
visant a guider I'organisation et la prestation des SPFV destinés a toutes les personnes atteintes de maladies
potentiellement mortelles et a leurs proches. Ces documents recommandent notamment de faciliter 'accés aux
services appropriés, d'améliorer la communication et la coordination entre les différents intervenants impliqués,
d’améliorer les compétences en soins palliatifs des intervenants non spécialisés et des aidants naturels et
d’'accroitre la capacité a répondre, en temps réel, aux besoins et aux préférences évolutifs des individus. A la
suite d’'une analyse qualitative de 56 documents et énoncés de position de soins palliatifs publiés par des
organisations de santé nationales et internationales, Barazzetti, Borreani, Miccinesi, et Toscani (2010)
remarquent une large convergence entre les normes de pratique de soins palliatifs proposées par ces
organisations. Les normes communes a I'ensemble des documents et énoncés de position qui ont été évalués
ont trait (a) au contrble des symptdmes physiques et psychologiques, (b) au soutien et a l'efficacité de la
communication entre les proches et les intervenants, (c) au sentiment de contréle de la personne et de ses
proches et a la possibilité d’exprimer leurs choix, (d) a I'évaluation et au respect des besoins spirituels, (€) a la

participation et a la prise de décisions, (f) au maintien de la qualité de la vie, et (g) au respect de la dignité.

En plus de reposer sur des orientations et des normes de pratique issues d’organisations reconnues en soins
palliatifs, les programmes multidisciplinaires et multidimensionnels d'interventions en SPFV (PMMISP)
proposent différentes interventions qui visent a mettre en pratique ces orientations et ces normes. Ces
interventions palliatives visent notamment la formation du personnel, la coordination des soins en équipe
multidisciplinaire, I'établissement de directives de soins, la gestion des symptomes et le soutien des proches
(Giuffrida, 2015). Les interventions proposées par ces programmes sont basées sur les meilleures pratiques

disponibles dans la littérature scientifique.

Plusieurs chercheurs ont évalué l'efficacité de ces interventions de soins palliatifs. Les résultats obtenus
montrent notamment I'efficacité d’interventions pour soulager la douleur (Hadley, Derry, Moore, & Wiffen, 2013;
Muijsers & Wagstaff, 2001; Wiffen, Wee, & Moore, 2013) ou encore la dyspnée en fin de vie (Clemens &
Klaschik, 2008; Galbraith, Fagan, Perkins, Lynch, & Booth, 2010). D’autres résultats indiquent qu'il est possible
de diminuer la fatigue et d'améliorer la qualité de vie des patients en fin de vie (Bakitas et al., 2009; Sturm, Baak,
Storek, Traore, & Thuss-Patience, 2014). De plus, certains résultats indiquent qu'il est possible d’'améliorer la
satisfaction des patients, des soignants et la qualité des soins (El-Jawahri, Greer, & Temel, 2011) ainsi que la
capacité des professionnels de la santé a soutenir leurs patients (Moore, Rivera Mercado, Grez Artigues, &
Lawrie, 2013). Enfin, certaines interventions de soins palliatifs permettent également d’améliorer la
communication avec les patients (Goelz et al., 2011), la prise de décision et la continuité des soins (Dy et al.,

2012) et les transitions et la coordination des soins (Gomes, Calanzani, Curiale, McCrone, & Higginson, 2014).
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D'autres études se sont plutdt intéressées aux facteurs susceptibles de favoriser l'implantation, I'adoption et la
pérennité des interventions destinées a améliorer la qualité des soins palliatifs (Dale et al., 2009; Hauck, Winsett,
& Kuric, 2013; Kinley et al., 2014; Watts, 2013). Selon Walker et Read (2010), une formation continue offerte
par un facilitateur améliore la confiance et la motivation des intervenants. Selon plusieurs chercheurs,
I'évaluation continue des résultats des interventions ainsi que la rétroaction influencent directement leur mise
en pratique par les intervenants (Gambles, Stirzaker, Jack, & Ellershaw, 2006; Johnstone, Jones, Fowell,
Burton, & Rycroft-Malone, 2012; Weening-Verbree, Waal, van Dusseldorp, van Achterberg, & Schoonhoven,
2013). Une adaptation et une modulation des interventions de soins palliatifs qui tiennent compte de la structure
locale des effectifs et de leurs processus de travail favorisent leur adoption par les intervenants (Nguyen et al.,
2017; Shaw, Clifford, Thomas, & Meehan, 2010). Le degré de priorisation des soins palliatifs dans
I'établissement (Raijmakers, Dekkers, Galesloot, van Zuylen, & van der Heide, 2014), la perception que la mort
est un échec de soins (McConnell, O'Halloran, Porter, & Donnelly, 2013) et le manque de temps et de ressources
(Dunckley, Aspinal, Addington-Hall, Hughes, & Higginson, 2005; Siler, Mamier, & Winslow, 2018) sont

également des facteurs clés a considérer lors de la mise en place d’interventions de soins palliatifs.

Ainsi, les données scientifiques actuellement disponibles semblent indiquer que la mise en ceuvre
d’interventions élaborées a partir des normes de pratique et des orientations sur lesquelles se fondent les
programmes de soins palliatifs contribue a améliorer le confort et la qualité de vie des personnes en fin de vie
et de leurs proches. De plus, il semble que le niveau de priorisation, I'adaptation de ces interventions au contexte
organisationnel et a la culture locale, ainsi que la formation, le soutien et la rétroaction qui sont offerts aux
intervenants facilitent 'implantation, I'adoption et la pérennité de ces interventions de soins palliatifs dans les

milieux de soins.

2.2 Interventions de SPFV en démence avancée en soins de
longue durée

En raison de I'aggravation progressive des déficits cognitifs liée a I'évolution de la démence, les personnes
atteintes deviennent graduellement incapables d’exprimer leurs besoins et leur souffrance et de participer a
I'établissement de leurs objectifs de soins (Bartley et al., 2018; Hall, Kolliakou, Petkova, Froggatt, & Higginson,
2011). Les interventions de soins palliatifs qui leur sont destinées devraient donc inclure la détection et a la
gestion des symptdmes, le recours a des interventions potentiellement futiles, I'établissement des objectifs de
soins, le soutien et 'information des proches qui représentent ces individus et le développement et la formation
des intervenants (ADI, 2016; Lopez, Mazor, Mitchell, & Givens, 2013; Oliver et al., 2016).

Reconnaissant les défis particuliers liés a la prestation des soins de fin de vie aux personnes atteintes de

démence avancée et a leurs proches, des chercheurs proposent d’adapter certaines des orientations, des
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priorités et des normes mises de I'avant par les programmes d'interventions en soins palliatifs afin de répondre
plus adéquatement aux besoins spécifiques de cette clientéle (Birch & Draper, 2008; van der Steen et al., 2014).
Au terme d’un processus de consultation basé sur la méthode Delphi modifiée, van Riet Paap et al. (2014)
suggerent 23 indicateurs de qualité afin d'identifier et d’évaluer les meilleures interventions a inclure dans un
programme de soins palliatifs destiné aux personnes atteintes de démence avancée ou de cancer et a leurs
familles. Ces indicateurs se rapportent a la disponibilité et a 'accés aux soins palliatifs et a la qualité des
infrastructures physiques et organisationnelles. Les experts consultés dans cette étude s’entendent également
pour recommander l'utilisation systématique de grilles validées pour le suivi de la douleur et des autres
symptdmes, la prestation des soins palliatifs par une équipe multidisciplinaire, le partage d'information entre les
membres de cette équipe, la documentation des informations cliniques, I'évaluation de la qualité des soins

prodigués, et une formation en soins palliatifs appropriée pour chaque intervenant impliqué.

Différentes études ont été réalisées afin d’évaluer la faisabilité et les impacts de différentes interventions
cliniques visant a mieux répondre a certains besoins spécifiques des personnes atteintes de démence avancée
vivant en milieux d’hébergement et de soins de longue durée et a ceux de leurs proches. Des études se sont
plus particuliérement intéressées a la détection et au soulagement de la douleur et des autres symptémes chez
cette clientéle, a I'établissement d'objectifs et de directives de soins anticipées et aux interventions éducatives

de soins palliatifs destinées aux intervenants de ces milieux de soins.

2.2.1 Détection et soulagement de la douleur

Plusieurs chercheurs se sont préoccupés de la gestion de la douleur des résidents atteints de démence dans
des établissements de soins de longue durée (De Witt Jansen et al., 2017; Lukas, Barber, Johnson, & Gibson,
2013; Mitchell, Morris, Park, & Fries, 2004). A la suite d'une analyse du contenu de lignes directrices de soins
palliatifs émises dans 14 pays européens, Sampson et al. (2015) soulignent I'importance d'utiliser des outils
d’'évaluation de la douleur appropriés pour améliorer les soins de fin de vie prodigués aux personnes atteintes
de démence. Pour leur part, Zwakhalen, van’t Hof, et Hamers (2012) ont réalisé une étude descriptive portant
sur I'utilisation systématique d’une grille d’observation des comportements de douleur chez 22 de ces résidents
aux Pays-Bas. Les résultats de cette étude montrent que les intervenants ont été en mesure de compléter 90 %
des grilles prévues. Bien que les scores de 22,7 % de ces grilles aient signalé la présence de comportements
de douleur, aucune intervention de soulagement n’a été tentée dans prés de la moitié des cas (44 %). Toujours
selon Zwakhalen et al. (2012), des études seraient nécessaires pour mieux comprendre les barriéres qui
s’opposent a I'utilisation d’outils de détection de la douleur. D’'autres chercheurs se sont intéressés aux pratiques
cliniques liées a la gestion de la douleur. Au terme d’une enquéte portant sur les attitudes et les expériences
relatives a la gestion de la douleur chez des infirmiéres et des préposés aux bénéficiaires travaillant en milieu

de soins de longue durée, Peisah, Weaver, Wong, et Strukovski (2014) ont observé que des difficultés de
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communication et de partenariat entre les intervenants qui identifient la douleur et les professionnels qui
prescrivent les interventions analgésiques influencent le soulagement des personnes atteintes de démence

sévere dans les centres de soins de longue durée.

Par ailleurs, Kaasalainen et al. (2012) ont implanté un protocole de gestion de la douleur auprés de 99 résidents
de quatre établissements de soins de longue durée ontariens et ont comparé les résultats obtenus a 101
résidents d'un groupe contréle. Cette intervention multidimensionnelle comportait un protocole de gestion de la
douleur composé d’algorithmes visant a guider la prise de décision des intervenants, d’'un guide permettant de
recueillir toutes les informations relatives a chaque patient et d’'un organigramme destiné a faciliter les
communications interdisciplinaires. Les résultats de cette étude montrent notamment une augmentation
significative de ['utilisation des outils de détection de la douleur (p=0,009) et du nombre d’évaluations initiales
complétes de la douleur (p=0,012) chez les résidents du groupe expérimental. Les intervenants interrogés au
terme de cette étude indiquent que se soucier de la douleur d’un résident devrait étre une priorité et que la

présence de champions locaux était a leur avis I'une des clés pour y arriver.

Selon ces études, des problémes liés a la communication, a la concertation et a la coordination entre les
intervenants pourraient limiter I'efficacité des interventions qui visent a mieux gérer la douleur dans la démence.
La mise en place de programmes d'intervention qui s'intéresseraient a toutes les étapes du processus clinique,
qui se soucieraient de tous les individus impliqués et dont I'implantation serait supervisée par des infirmiéres

pourrait contribuer a optimiser I'adoption de ces pratiques de soins par les intervenants locaux.

2.2.2 Objectifs de soins, directives anticipées et information des proches

Des études se sont particuliérement intéressées aux objectifs de soins et aux directives anticipées dans la
démence avancée en milieu de soins de longue durée (Hanson, Gilliam, & Lee, 2010; van Soest-Poortvliet et
al., 2014) et a linformation des proches qui participent au processus décisionnel en fin de vie (Andrews,
Mclnerney, & Robinson, 2009; Caron, Griffith, & Arcand, 2005; Hanson et al., 2011; van der Steen et al., 2012).
Aux Etats-Unis, Einterz, Gilliam, Lin, McBride, et Hanson (2014) ont réalisé une étude pilote pré-post auprés de
18 résidents atteints de démence modérée ou sévere, agés de plus de 65 ans et leurs proches. Les résultats
indiquent une amélioration significative des connaissances des proches (p<0,001) et de la qualité de leurs
échanges avec les soignants (p=0,006) a la suite du visionnement d'un vidéo portant sur la détermination des
objectifs de soins et d’'une rencontre d'information et de discussion relativement au réle du représentant du
résident, au pronostic et aux objectifs de soins dans la démence avancée, aux soins de confort et au respect
des valeurs. Les auteurs rapportent également une hausse significative du pourcentage d’accord entre les

proches et les soignants (p=0,003) en ce qui concerne les objectifs de soins établis durant 'intervention. Enfin,
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ils estiment que I'augmentation de la fréquence des contacts entre intervenants et proches jumelée a I'utilisation

systématique du vidéo améliore la communication et conséquemment la qualité des soins de fin de vie.

Pour leur part, Reinhardt, Chichin, Posner, et Kassabian (2014) ont réalisé une étude prospective randomisée
auprés de représentants familiaux de résidents d’un établissement de soins de longue durée des Etats-Unis. La
comparaison entre les résultats obtenus chez les 47 représentants du groupe expérimental et les 40
représentants du groupe témoin montre I'effet positif de rencontres individuelles et téléphoniques structurées et
répétées entre le représentant du patient et les membres d’une équipe locale de soins palliatifs composée de
deux médecins et d'un travailleur social spécialisés en soins palliatifs. Comparées aux interactions sociales
occasionnelles, de telles rencontres améliorent significativement la satisfaction des représentants en lien avec
les soins (F (2,78) = 3,07, p<0,05). Les résultats indiquent également une amélioration significative dans le
temps quant a la prise de décisions anticipées relatives au refus de la réanimation (p<0,01), de l'intubation
(p<0,001), de la pose d'un tube de gavage (p<0,01) et de I'hospitalisation (p<0,01). Les auteurs de cette étude
soulignent cependant que ce type d’intervention ne pourrait étre réalisé dans la plupart des milieux
d’hébergement qui ne disposent généralement pas d’équipes de soins palliatifs. lls proposent plut6t que tous
les intervenants de ces établissements soient formés afin d’étre en mesure d’informer les proches et de discuter

avec eux des objectifs de soins et des interventions a envisager en fin de vie dans la démence.

Ces données indiquent que la planification et la formalisation des échanges permettraient d’améliorer la
communication entre les intervenants et les proches des personnes atteintes de démence avancée. Il semblerait
que de tels échanges puissent également faciliter la prise des décisions relatives a la fin de vie et accroitre la
satisfaction de ces proches. Enfin, 'amélioration de la compétence de tous les intervenants des milieux de soins

de longue durée semble incontournable pour étre en mesure de leur offrir un accompagnement de qualité.

2.2.3 Interventions éducatives pour les intervenants

Des chercheurs se sont intéressés a I'effet d'interventions éducatives destinées aux intervenants qui prodiguent
des soins aux résidents atteints de démence avancée dans les milieux d’hébergement (Arcand et al., 2009;
Horner, Hanson, Wood, Silver, & Reynolds, 2005; S. Ullrich & McCutcheon, 2008). Une étude randomisée en
grappe a été réalisée dans 39 résidences de soins de longue durée en Australie par Beer, Horner, et al. (2011)
afin de démontrer I'efficacité d’une intervention de formation pour améliorer la qualité de vie des résidents et de
leurs proches. Destinée a tous les intervenants de ces résidences, cette intervention consistait en 27 sessions
de formation abordant des sujets tels que la communication avec les résidents et les familles, la gestion de la
douleur, de la démence, de la dépression et du delirium et le travail d'équipe. Bien que cette intervention
modulable ait été congue pour répondre aux besoins antérieurement exprimés par 95 % des intervenants du

milieu (Beer, Lowry, et al., 2011), seulement 12,5 % des médecins et moins de 10 % du personnel ont complété
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I'ensemble des sessions offertes. Les résultats indiquent que I'étude n'a pas permis d’améliorer significativement
la qualité de vie des personnes avec démence. Selon les auteurs de cet article, la prévision d’'une compensation
financiére pour remplacer les intervenants désireux de participer a la formation pourrait augmenter leur taux de
participation. lls suggérent également de poursuivre I'évaluation de toutes les barriéres qui limitent la

participation aux activités éducatives dans les établissements de soins de longue durée.

En Angleterre, Livingston et al. (2013) ont tenu 10 sessions de formation interactives adaptées aux besoins et
a I'horaire de travail des intervenants d’'un centre d’hébergement et de soins de longue durée londonien. Ces
sessions portaient sur les défis particuliers liés aux soins aux personnes démentes et incluaient des jeux de
rbles sur la discussion et I'établissement d'objectifs de soins. Les résultats d’une analyse comparative montrent
des hausses significatives de 47 % a 76 % (x2 = 5,3, p=0,002) du nombre de résidents décédés au centre plutot
qu’a I'hépital, de 13 % a 46 % (x2 = 15,5, p<0,001) du nombre de discussions avec les proches a propos des
objectifs de soins en fin de vie et de 14 % a 73 % (x2 = 17,5, p<0,001) du nombre de décisions de ne pas
réanimer. Malgré que ce résultat ne soit pas significatif, la satisfaction des répondants familiaux s’est également
accrue a la suite de leur participation a la prise de décisions durant la fin de vie de leur proche (t = 17,6, p=0,06).
Les auteurs attribuent le succés du projet au fait que le sentiment de confiance des participants a la formation
était accru et qu'ils avaient eu la possibilité de discuter de leurs craintes et des problémes qu'ils avaient

rencontrés lors des sessions de formation.

Lors d’une intervention visant a améliorer la gestion de la douleur dans cing centres australiens de soins de
longue durée, Savvas, Toye, Beattie, et Gibson (2014) ont combiné une formation adaptée aux besoins des
intervenants, lintroduction d’'une procédure systématique de dépistage et d'évaluation de la douleur,
lidentification d'intervenants et d’équipes responsables de la gestion de la douleur et la coordination des
ressources disponibles. Les résultats montrent que [lintervention a notamment permis d’améliorer
significativement la prescription d’analgésiques chez les résidents présentant des déficits cognitifs (x2 = 63,17,
dF =9, p<0,001). Suite a cette intervention qui incluait également I'utilisation des grilles d’observation des
comportements de douleur Abbey, PAINAD et NOPPAIN, les chercheurs ont également observé une réduction
significative des scores de douleur (F (3,121) =7.06, P < 0,001). Selon ces derniers, le succes de I'étude
pourrait notamment étre attribuable a I'adaptation de l'intervention a la routine de soins et aux changements

apportés aux pratiques organisationnelles de gestion de la douleur.

A la suite d’'une enquéte portant sur les politiques et les pratiques en lien avec la gestion de la douleur, Keeney
et al. (2008) ont réalisé une intervention éducative dans quatre établissements de soins de longue durée du
Kentucky. Cette intervention incluait I'élaboration ou la modification des politiques et procédures locales de

gestion de la douleur et une formation d'une durée de 3 heures destinée aux intervenants. Le contenu de cette
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formation portait sur la gestion de la douleur, les principes de gestion de la douleur chez les ainés et les différents
moyens de soulagement non pharmacologiques pouvant étre utilisés chez cette clientéle. Le matériel
pédagogique distribué comprenait des grilles d'évaluation permettant aux intervenants d’évaluer leurs
connaissances et leurs compétences avant et une fois la formation complétée. Finalement, durant une période
de 12 mois, I'équipe de recherche a effectué un suivi téléphonique, a visité chacun des milieux de soins et a
proposé des sessions de formation supplémentaire au besoin. Les résultats obtenus indiquent une
augmentation significative du pourcentage de patients chez qui la douleur était évaluée, qui est passé de 74,4
a 97,7 % (p=0,002). Les auteurs notent cependant que I'augmentation du nombre d’évaluations n'a pas entrainé
de changement significatif du pourcentage de patients ayant bénéficié d’'une intervention analgésique a la suite
d’une évaluation positive de leur douleur. De plus, un tiers de ces patients n'ont pas été réévalués. Les auteurs
estiment que le suivi a plus long terme de I'implantation des interventions de gestion de la douleur ainsi que la
disponibilité d’un service de consultation en soins palliatifs pourraient aider les équipes confrontées a des cas

difficiles.

Selon les résultats de ces différentes études, la portée des interventions éducatives en milieux de soins de
longue durée sur la qualité des soins palliatifs pourrait étre optimisée si leur contenu était mieux adapté aux
besoins des intervenants et au contexte de chaque milieu. Outre la mise en ceuvre de solutions pour faciliter
leur participation aux activités éducatives proposées par leur organisation, il semble que les intervenants
pourraient bénéficier du soutien a plus long terme de professionnels spécialisés en soins palliatifs auxquels ils

pourraient faire appel dans certaines situations cliniques plus complexes.

2.2.4 Programmes multidimensionnels et multidisciplinaires d’interventions en
SPFV

Quelques équipes de recherche se sont pour leur part intéressées aux impacts d’'un PMMISP dans un contexte
de démence avancée en milieu de soin de longue durée. Ce type de programme s'adresse aux différents
membres de I'équipe de soins et propose de la formation pour les intervenants et des interventions de soins
cliniques visant notamment a mieux gérer la douleur et les autres symptdmes et les soins de bouche. Ces
programmes s'intéressent également a l'information et au soutien offert aux familles et aux proches et a
I'établissement des objectifs de soins du résident. Un projet pilote a été réalisé par Kuhn et Forrest (2012) dans
deux unités de soins de longue durée de la région de Chicago hébergeant des personnes atteintes de démence
avancée. Cette étude avait pour objectif d'évaluer les impacts d’un programme d'interventions de soins palliatifs
incluant (a) une formation interactive et modulable de 12 heures portant sur la philosophie et les stratégies de
soins palliatifs spécifiques a la démence offerte aux intervenants de tous les quarts de travail, (b) une séance
de consultation avec un médecin spécialiste en soins palliatifs pour chaque résident inclus dans le projet et ses

proches, (c) la remise d’un livret portant sur les soins de confort aux intervenants et a tous les proches des
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résidents, et (d) un suivi mensuel du projet afin d'établir des stratégies et des procédures pour I'implantation des
interventions palliatives. Le projet incluait également un service de consultation dirigé par une infirmiére
expérimentée dans la démence et les soins palliatifs. Cette derniére était disponible pour répondre aux besoins
des infirmiéres locales relativement a des révisions de dossiers et a 'examen clinique de certains résidents.
Cette experte les encourageait également a développer leur pensée critique et les aidait dans la résolution de
problémes liés aux soins palliatifs. Malgré la petite taille d’échantillon de résidents (n = 31) et de proches (n =
33) et 'absence de groupe témoin, les résultats de ce projet pilote sans analyses inférentielles montrent une
amélioration de la fréquence hebdomadaire de I'évaluation de la douleur des résidents dans les deux sites (de
455 % a 81,8 % pour le site 1 etde 75 % a 100 % pour le site 2). Toutefois, 'amélioration des autres mesures
d'impact telles que (a) les connaissances des intervenants et des proches, (b) I'utilisation des antipsychotiques
chez les résidents, (c) le recours au service de consultation en soins palliatifs, et (d) la confiance des proches
envers la capacité du personnel a prendre soin des résidents n'a été observée que dans le site 2. Les auteurs
estiment que la formation spécialisée sur les soins palliatifs dans la démence, les services de consultation offerts
par l'infirmiére experte et le médecin spécialiste en soins palliatifs ainsi que le leadership et le suivi du projet par

les autorités locales constituent les composantes clés de ce projet.

Par ailleurs, Hanson, Reynolds, Henderson, et Pickard (2005) ont implanté un programme d'intervention chez
345 résidents vivant dans sept centres de soins de longue durée de la Caroline du Nord pendant neuf mois afin
d’améliorer le recours a I'approche palliative, la gestion de la douleur et I'établissement d’objectifs de soins en
fin de vie. Les résultats ont été comparés avec ceux obtenus dans deux établissements témoins ou les soins
habituels ont continué a étre prodigués. Les principales interventions de ce programme étaient (a) la mise sur
pied d’'une équipe interdisciplinaire de soins palliatifs dans chaque milieu expérimental, (b) la tenue de
rencontres mensuelles entre ces équipes et les chercheurs afin d’élaborer les procédures et les outils
nécessaires a I'atteinte des objectifs du projet et planifier les taches a réaliser, (c) de la rétroaction en cours de
projet quant aux résultats obtenus, et (d) la formation de I'ensemble du personnel. Une comparaison pré post
des résultats obtenus dans les sites expérimentaux indique notamment une augmentation significative du
nombre de résidents référés en soins palliatifs (de 4 & 6,8 %; p=0,01), des discussions sur les objectifs de soins
en fin de vie (de 4 & 17 %; p<0,001), du nombre de décisions de ne pas réanimer inscrit aux dossiers (de 58 &
65 %; p=0,04) et des évaluations complétes de la douleur (de 18 & 60 %; p<0,001). La comparaison pré post
de ces mémes résultats dans les milieux témoins est non significative. Selon les auteurs de cette étude, la mise
en place d'équipes locales d’experts en soins palliatifs dans chaque établissement participant, le soutien éducatif
et technique mensuel, la formation in situ offerte par des leaders locaux aux équipes de jour, de soir et de nuit,
la rétroaction systématique ainsi que le soutien du changement organisationnel par les administrateurs locaux

sont les principaux éléments qui expliquent le succés de ce projet.
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Enfin, une étude quasi-expérimentale réalisée au Québec par Verreault et al. (2017) a permis d’évaluer I'effet
d’'un programme multidimensionnel et multidisciplinaire d'intervention (PMMISP) sur la qualité des soins palliatifs
et de fin de vie prodigués aux résidents avec démence avancée dans deux CHSLD expérimentaux (n = 97) en
comparaison avec la poursuite des soins habituels pour les résidents (n = 96) de deux établissements témoins
comparables. La premiére composante de ce PMMISP était la création d’'un nouveau réle d’'IALC dans chacun
des CHSLD expérimentaux afin de faciliter I'implantation et le suivi de ce programme. L’exploration du role et
de l'implication de l'une des deux IALC impliquées dans ce projet fait par ailleurs I'objet du présent mémoire.
Les autres composantes du PMMISP implanté par ces IALC étaient (a) la formation des médecins, des
pharmaciens, du personnel infirmier et des bénévoles, (b) le suivi clinique de la douleur a l'aide d'un outil
d’'observation des comportements et le suivi des inconforts et des autres symptémes, (c) la mise sur pied d’'une
routine réguliére de soins de bouche, et (d) des communications systématiques et précoces avec les proches
a propos des problématiques de fin de vie incluant la remise d’un livret d'information. Les principaux résultats
de cette étude de Verreault et al. (2017) montrent une amélioration significative de la perception des familles
des résidents des milieux expérimentaux quant a la qualité des soins de fin de vie (157,3 vs 149,1; p = 0,04).
Les résultats de I'étude indiquent également une amélioration du confort du résident dans les trois derniers mois
de vie (35,8 vs 33,1, p = 0,03) et dans les derniéres 48 heures précédant son décés (34,7 vs 29,8; p = 0,03) en
comparaison avec des résultats obtenus dans les milieux témoins. Selon les auteurs, ces résultats seraient
attribuables a 'amélioration de la communication avec les familles et a 'amélioration de la qualité des soins
prodigués aux résidents. Les auteurs estiment également que la formation des médecins et du personnel
infirmier et le soutien offert aux équipes en place par les deux |IALC durant I'implantation du programme sont les

composantes clés de leur intervention.

Bien que la plupart de ces études aient été réalisées a partir d’échantillons limités et sans possibilité de
comparaison avec des groupes de controle, leurs résultats révélent que le leadership et le soutien d'infirmiéres
spécialisées en soins palliatifs dans la démence pourraient faciliter 'implantation de PMMISP destinés a
améliorer la qualité des soins palliatifs prodigués dans les milieux d’hébergement et de soins de longue durée.
Il semble également que I'implication de ces infirmiéres dans la formation des intervenants, une plus grande
disponibilité de ces infirmiéres, des activités de rétroaction ainsi que le soutien du processus d'implantation par

les autorités locales pourraient permettre de concrétiser ce leadership et ce soutien.

A la lumiére des données scientifiques actuellement disponibles, certaines interventions et PMMISP
permettraient également de mieux répondre aux besoins particuliers et complexes de la clientéle avec démence
avanceée vivant en établissements de soins de longue durée ainsi qu’a ceux de leurs proches. L'implantation de
ces interventions et de PMMISP dans ce type d’établissement pourrait étre facilitte par une meilleure

coordination des différentes étapes des processus cliniques, par I'implication de tous les acteurs locaux dans
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ce processus et par la systématisation et 'adaptation des interventions aux contextes locaux et aux besoins
particuliers des intervenants. Il semble également que le soutien du processus d'implantation par les autorités
en place ainsi que l'implication d’experts ou d’équipes d’experts disponibles pour soutenir et accompagner les
intervenants pourraient faciliter la mise en ceuvre de nouvelles pratiques de soins palliatifs dans les milieux de

soins de longue durée.

2.3 Leadership, facilitation et adoption du changement

L’implantation d’'une nouvelle intervention ou d’un nouveau programme d’interventions entraine de nombreux
changements qui touchent a la fois les processus et les individus qui donnent les services, les activités réalisées
et les standards selon lesquels les services seront dispensés (ADI, 2016; Thompson, 2010). Une revue et une
analyse de la littérature effectuées par Perla, Bradbury, et Gunther-Murphy (2013) ont permis d'identifier quatre
facteurs clés qui contribuent au processus de changement dans les soins de santé qui sont (a) le niveau de
planification et la qualité des infrastructures, (b) 'influence des individus, des groupes, des organisations et des
systémes impliqués, (c) les théories du changement et les mécanismes utilisés pour soutenir et faciliter le
changement, et (d) les mesures de performance et I'évaluation des impacts obtenus. Puisque ce mémoire porte
sur l'implication d’un individu et plus spécifiquement d’une infirmiére agente locale de changement pour faciliter
limplantation d’'un nouveau programme de soins palliatifs, nous nous intéresserons plus particuliérement a
linfluence exercée par cette derniére sur le changement, aux qualités et compétences que I'on devrait retrouver

chez cette infirmiére ainsi qu'a la facilitation en elle-méme et a ses impacts sur ce changement.

2.3.1 Définition et influence du leadership

L'influence exercée par les individus ou les groupes lors de l'implantation d’'un changement dans les
organisations et les services de santé et de soins infirmiers fait particulierement appel au concept de leadership
(Dogherty et al., 2010; Greenhalgh, Kyriakidou, & Peacock, 2004; Scheirer, 2005). Ce leadership peut étre défini
comme « a multifaceted process of identifying a goal or target, motivating other people to act, and providing
support and motivation to achieve mutually negotiated goals » (Davidson, Elliott, & Daly, 2008, p. 182). Au terme
d’'une récente revue de la littérature, Reichenpfader, Calfjord, et Nilsen (2015) concluent que le leadership
s'avére étre un agent modificateur ou un facteur intermédiaire dans le succés de I'implantation de pratiques de
soins basées sur les données probantes. Bien que les auteurs des 17 études retenues et analysées s’entendent
sur l'influence positive exercée par le leadership, aucune donnée ne permet de préciser les mécanismes précis
par lesquels s'exerce cette influence. Pour les professionnels de santé de différents hopitaux irlandais
rencontrés par Donnellan, Sweetman, et Shelley (2013), la présence et la disponibilité d'individus clés qui
démontrent de l'intérét pour la problématique dans le milieu de soin est un élément qui soutient et facilite

limplantation d'un guide de pratique relatif aux AVC. Lors d’'une étude qualitative menée par Sommerbakk,

28



Haugen, Tjora, Kaasa, et Hjermstad (2016) les gestionnaires, médecins et infirmiéres rencontrés estiment que
le soutien de leaders locaux est I'un des principaux facteurs qui motivent le personnel a participer a 'implantation
d'initiatives visant a améliorer la qualité des soins palliatifs destinés aux personnes atteintes de cancer et de
démence. Les résultats de la récente revue systématique de la littérature réalisée par Nieuwboer, van der
Sande, van der Marck, Olde Rikkert, et Perry (2019) montrent pour leur part que certains types et compétences
de leadership jouent un réle positif dans I'implantation de soins de santé intégrés. Les auteurs proposent
cependant que des études soient réalisées afin mieux identifier ces compétences et comprendre le soutien

requis pour les développer.

Les données scientifiques disponibles semblent indiquer que les leaders peuvent exercer une influence positive
sur l'implantation de nouvelles pratiques de soins. Cependant, les caractéristiques et les compétences de ces

leaders ainsi que les mécanismes par lesquels ils exercent cette influence sont encore peu connus.

2.3.2 Qualités, compétences et soutien du leader

Pour exercer une influence positive, le leader doit posséder différentes qualités, compétences et connaissances
qui, en inspirant son entourage (Echevarria, Patterson, & Krouse, 2017; Saint et al., 2010), facilitent 'adoption
des changements proposés par les individus, les équipes et les organisations (Higuchi, Davies, & Ploeg, 2017;
Kitson, 2001; Leemans et al., 2015; Mekki et al., 2017; Rycroft-Malone, Harvey, et al., 2004; Williams et al.,
2011). Selon Jooste (2004), le leader doit étre visionnaire, fort, confiant et capable de pensée stratégique. Il doit
également étre apte a gérer les connaissances et le changement et étre en mesure de négocier et de former
des alliances stratégiques. Les résultats des revues de littérature réalisées par Mannix, Wilkes, et Daly (2013)
et Davy et al. (2015) indiquent que le leader infirmier doit posséder des compétences de communication, agir
comme modele de réle et soutenir et habiliter ses collégues et les équipes de soins. Ce leadership s’exerce lors
de la réalisation d’activités de facilitation complexes et multidimensionnelles de communication, de mobilisation
et d’évaluation visant a soutenir I'implantation du changement (Battilana, Gilmartin, Sengul, Pache, & Alexander,
2010). Le leader doit étre impliqué dans le choix du changement a implanter et étre en mesure de gérer des
groupes complexes (Kitson et al., 2011). La présence physique du leader sur les unités de soins est
indispensable pour que les équipes adoptent et pérennisent le changement (Babine, Honess, Wierman, &
Hallen, 2016). Il doit également étre soutenu et écouté par les gestionnaires de son organisation et disposer de

pouvoirs décisionnels et des ressources nécessaires durant I'implantation du changement (Casey et al., 2019).

Selon des infirmiéres et des gestionnaires australiens impliqués dans l'implantation de différentes pratiques
basées sur les données probantes dans 108 établissements de soins de longue durée, un leadership partagé
entre facilitateurs, gestionnaires et intervenants est un des facteurs essentiels a I'adoption de ces pratiques

(Masso, McCarthy, & Kitson, 2014). Un tel leadership a permis a différents individus d’exercer une influence sur
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l'implantation des pratiques a différents niveaux dans leur établissement respectif. Au terme d’'une étude de cas
portant sur I'évaluation d’'un programme d’intervention pour améliorer I'efficacité au travail dans un hopital de
565 lits du comté de Kent en Angleterre, Clarke et Marks-Maran (2014) soulignent la présence d’'un lien positif
entre le leadership de l'intervenant responsable de faciliter le changement et le succés du programme, selon
leurs perceptions. Enfin, lors d’'une étude ethnographique, Kitson et al. (2011) se sont intéressés a I'expérience
vécue par des leaders en soins infirmiers, des gestionnaires locaux et des intervenants impliqués dans un projet
visant a implanter des pratiques cliniques basées sur les données probantes en gériatrie dans un centre tertiaire
américain de référence pour les soins complexes et la traumatologie. Les 14 leaders en soins infirmiers ayant
participé aux entrevues ont estimé que le choix de ces pratiques, ainsi que les compétences, I'expérience, le
pouvoir, 'autorité, le soutien et la sécurité psychologique du leader, le maintien des acquis et la capacité de

diffuser l'innovation sont liés a la notion de leadership.

Ainsi, les recherches disponibles montrent que la capacité du leader a influencer les changements de pratique
est fonction de ses qualités personnelles, de ses connaissances et de ses compétences. Le soutien de la
direction de I'établissement ainsi que l'autorité qui lui est conférée semblent également nécessaires a

l'implantation et I'adoption des changements et des innovations par les intervenants.

2.3.3 Facilitation et rle d’agent de changement

Le facilitateur exerce une influence sur les individus lors de I'implantation du changement en les guidant, en les
soutenant, en mettant a leur disposition les outils et les ressources nécessaires et en leur procurant de la
rétroaction et du renforcement positif (Alagoz, Chih,Hitchcock, Brown, & Quanbeck, 2018; Gesme & Wiseman,
2010). Ce role de facilitateur peut étre exercé par un agent de changement qui posséde les compétences et le
pouvoir de faciliter, stimuler et coordonner le processus de changement (Lunenburg, 2010). Tel que mentionné
précédemment, I'agent de changement est un leader spécifiquement formé et mandaté pour soutenir et faciliter
un changement de pratique dans un contexte organisationnel précis (Thompson et al., 2006; Lessard et al.,
2016). L'agent de changement (ou encore I'équipe d’agents de changement), est responsable d'initier, de
diriger, ou d'implanter une initiative, un projet ou I'ensemble des interventions d’un programme (Caldwell, 2003).
Cet agent facilite I'implantation du changement en sensibilisant les intervenants a la nécessité du changement,
en gérant le projet, en communiquant et en maintenant les relations, en tenant compte du contexte
organisationnel et en réalisant une évaluation continue du processus et des résultats de ce changement
(Cranley, Birdsell, Norton, Morgan, & Estabrooks, 2012; Hasson, Blomberg, & Duner, 2012). L'agent de
changement fait également la promotion, facilite et soutient I'adoption et la pérennisation du plan d’action et des
interventions proposées (Grealish, Henderson, Quero, Phillips, & Surawski, 2014; Thompson, Estabrooks, &
Degner., 2006; Torma, Winblad, Saletti, & Cederholm, 2015). Selon Harvey et Lynch (2017), I'agent de

changement facilite 'implantation d’une innovation en habilitant les acteurs impliqués afin qu'ils puissent adopter
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et soutenir les changements requis. Enfin, 'agent de changement facilite I'implantation de nouvelles pratiques
de soins en réalisant des activités qui permettent de créer un lien de confiance avec les acteurs impliqués,
d’encourager les équipes a identifier les problémes et a trouver des solutions, de les aider a demeurer
concentrés sur le but poursuivi tout en modulant ces activités selon leurs besoins (Bidassie, Williams,
Woodward-Hagg, Matthias, & Damush, 2015; Cammer et al., 2014).

Selon la littérature scientifique disponible, un agent de changement qui posséde les caractéristiques et les
compétences requises est en mesure de faciliter 'implantation d’'une innovation ou d’une nouvelle pratique de
soin. L'influence positive de cette facilitation semble notamment étre fonction du pouvoir dont dispose cet agent
de changement, de la sensibilisation et de I'habilitation des acteurs impliqués ainsi que des liens de confiance

et de la communication qu'il établit avec ces derniers.

2.3.4 Caractéristiques de I'agent de changement

Les qualités, compétences et habiletés de I'agent de changement sont jugées essentielles au succes de
l'implantation d’un nouveau programme d'interventions (Dixon-Woods, McNicol, & Martin, 2012; McCormack &
Garbett, 2003). Les résultats de I'étude qualificative menée par Adams, Dawson, et Foureur (2016) auprés de
sages-femmes et d'obstétriciens australiens montrent que les principales caractéristiques d’'un agent de
changement devraient étre son attitude positive et ses habiletés a communiquer. Selon Massey & Williams
(2006), 'agent de changement doit motiver les intervenants a se dépasser, les aider a redéfinir leurs valeurs et
leurs normes et les soutenir dans I'élaboration et la mise en place de solutions aux problémes de communication.
L'agent de changement doit étre authentique et engagé (Simmons, 2004) et « is expected to be facilitator with
a high sense of self-awereness, emotional intelligence and a commitment to his own continuing development »
(Wales, Kelly, Wilson, & Crisp, 2013, p. 179). Selon les intervenants ayant participé a un vaste projet visant a
implanter des interventions basées sur les données probantes destinées aux personnes souffrant d’asthme, la
capacité d’adaptation, le positivisme, le sens de I'innovation, la passion démontrée et le souci du détail sont les
principales qualités que I'on doit retrouver chez les individus choisis pour implanter ces interventions (Williams
et al., 2011). Les résultats d’'une étude qualitative de Dogherty, Harrison, Baker, et Graham (2012) portant sur
le role et les habiletés d'infirmieres agentes de changement engagées dans la facilitation de I'implantation d’un
guide de pratique en cancérologie montrent que le facilitateur doit particulierement stimuler l'intérét et la
motivation des individus concernés par le changement, établir un plan d’action et des objectifs de gestion du
changement, établir des liens et communiquer avec les acteurs impliqués, prendre en compte le contexte local
et exercer un suivi et une évaluation continue du projet d'implantation. Selon 11 infirmiéres travaillant dans 12
milieux de soins critiques publics et privés de Johannesburg interrogés par Heyns, Botma, et Van Rensburg
(2017) un facilitateur qui désire améliorer les pratiques cliniques doit étre un bon communicateur, promouvoir la

collaboration, tenir compte des contraintes temporelles et agir comme modéle de réle. De plus, les étudiants en
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sciences infirmiéres d’une université australienne rencontrés par Sweet et Broadbent (2017) estiment qu’un
facilitateur doit étre disponible, passionné et facile d’approche. Ce facilitateur doit également les soutenir, les

guider et leur offrir de la rétroaction.

Lors d'une étude de cas multiples, Gerrish et al. (2012) se sont particulierement intéressés aux facteurs qui
influencent la capacité d'infirmiéres en pratique avancée a promouvoir la pratique basée sur les données
probantes chez les infirmiéres de premiére ligne dans 23 milieux de soins britanniques. Selon ces demniéres, la
présence de certaines caractéristiques personnelles telles que les connaissances, I'expertise, la crédibilité et le
leadership motivant et inspirant chez l'infirmiére en pratique avancée les encouragent a adopter ces nouvelles
pratiques. Les autres facteurs facilitants identifiés dans cette étude sont les relations établies entre l'infirmiére
en pratique avancée et 'ensemble des acteurs impliqués, le rdle et les responsabilités de cette infirmiére ainsi
que le contexte organisationnel. Finalement, selon McCormack et al. (2013), un agent de changement doit étre
bien intégré au contexte local, accessible, organisé et culturellement compatible avec les participants au
changement. Cette compatibilité culturelle est fonction des liens établis entre I'agent de changement et les
participants locaux et de la reconnaissance de la compétence et de la crédibilité de 'agent de changement par

ces derniers.

L'agent de changement peut donc contribuer a faciliter I'implantation et I'adoption de nouvelles pratiques de
soins en milieux cliniques. Bien que cet agent puisse étre considéré comme un leader en raison de I'influence
qu'il exerce sur les individus impliqués lors d’une telle implantation, il doit également posséder les qualités et
les habiletés nécessaires afin de les motiver, de les habiliter et de les soutenir tout au long de ce processus.
Enfin, 'agent de changement doit tenir compte des acteurs impliqués et du contexte dans lequel il est appelé a

intervenir.

2.3.5 Infirmiére en pratique avancée et changement

Les infirmiéres sont déja sollicitées pour faciliter l'implantation de diverses pratiques de soins (Orr & Davenport,
2015; Shirey, 2006; Tieman et al., 2014). Des infirmiéres cliniciennes spécialisées et des praticiennes agissent
comme consultantes, coordonnatrices, éducatrices, expertes cliniques, superviseurs et leaders dans divers
établissements de soins (Bakerjian, 2008; McClelland, McCoy, & Burson, 2013; Milner, Estabrooks, & Myrick,
2006; Pepler et al., 2006; Roberts, Floyd, & Thompson, 2011). En partageant leurs connaissances et leurs
compétences avec leurs collégues, ces infirmiéres contribuent au processus de gestion du changement (Beck
etal., 2005). Egalement identifiées comme mentors et modéles de réle, des infirmiéres guident, évitent de juger
et travaillent en collaboration avec des collegues soignants (Arnaert & Wainwright, 2009; Hauck et al., 2013;
Mannix et al., 2013; Paice, Barnard, Creamer, & Omerod, 2006) qui peuvent également discuter avec elles et

observer leur travail clinique (Steven, White, Marples, & Atkinson, 2014). Les activités de consultation réalisées
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par certaines infirmieres favorisent et facilitent le changement en habilitant le personnel et en soutenant leur
pratique (Bakerjian, 2008; Mcintosh & Tolson, 2009; Reimers & Miller, 2014). En ayant recours a des stratégies
éducatives interdisciplinaires, participatives et interactives renforcées par des discussions de cas et la pratique,
les infirmiéres impliquées dans le changement participent au rehaussement des connaissances et des
compétences des intervenants impliqués lors de l'implantation d'interventions ou de programmes d’interventions
(Ersek, Grant, & Kraybill, 2005; Pulsford, Jackson, O'Brien, Yates, & Duxbury, 2013). De plus, ces infirmiéres
jouent un role dans la supervision des équipes cliniques et la pratique réflexive (Maggs & Biley, 2000; Woods &
Murfet, 2015).

Certains chercheurs se sont spécifiquement intéressés aux facteurs qui peuvent influencer le role d’agent de
changement joué par des infirmiéres dans la prestation des soins palliatifs en soins de longue durée. Au
Royaume-Uni, Froggatt et Hoult, (2002) ont réalisé une enquéte postale auprés de I'ensemble des infirmiéres
cliniciennes spécialisées en soins palliatifs. Les résultats de cette enquéte indiquent que la grande mobilité du
personnel, le manque de ressources financieres allouées a la formation, la présence de politiques et de
procédures qui limitent 'innovation et le manque de soutien des gestionnaires affectent le travail des infirmiéres
cliniciennes spécialisées en soins palliatifs qui agissent comme agent de changement informel en milieu
d’hébergement. Pour leur part, des infirmiéres cliniciennes rencontrées lors de I'étude qualitative descriptive
réalisée par Hasson, Kernohan, Waldron, Whittaker, et McLaughlin (2008) mentionnent que le soutien de
'administration, l'intérét démontré et la rémunération du personnel participant, la discussion de cas et leur
capacité de réaliser le suivi clinique facilitent leur implication dans I'amélioration de la compétence en soins
palliatifs dans leurs établissements. Une enquéte portant sur I'évaluation des impacts d’'une formation
d’infirmiére spécialisée en soins palliatifs en milieu de soins de longue durée indique une amélioration des
connaissances et des compétences chez 80 % des participantes (Waldron, Hasson, Kernohan, Whittaker, &
McClaughlin, 2008). Pourtant, a la fin de la formation, seulement 17 % des infirmiéres ont estimé étre aptes a
jouer ce role dans leur établissement de soins. Tout comme dans I'étude qualitative exploratoire de Dobie
(2010), les raisons invoquées par ces infirmiéres sont le manque de temps et de confiance en elles-mémes et
linsuffisance de l'intérét démontré et du soutien offert par les gestionnaires de leurs milieux. Lors d’une étude
mixte, Jacobsen et al. (2017) se sont intéressés aux facteurs facilitant et limitant I'implantation d’une intervention
éducative pour réduire l'utilisation des contentions et implanter les soins centrés sur la personne pour des
résidents en soins de longue durée. Les résultats de cette étude indiquent que le leadership et la culture locale
sont les principaux facteurs qui facilitent ou limitent I'amélioration de la sensibilisation et des connaissances des
intervenants. Selon les 452 répondants interrogés, les leaders les plus prés du processus décisionnel jouent un

réle capital dans le succés ou I'échec potentiel des interventions implantées.
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Selon les données scientifiques disponibles, les infirmieres en pratique avancée agissent déja comme agents
de changement dans l'implantation de nouvelles pratiques de soins dans les établissements. Leurs différentes
activités les aménent a agir comme consultantes, coordonnatrices, superviseures, mentors ou modeles de role
aupres des intervenants impliqués dans l'implantation d'interventions ou de programmes d'interventions. Les
rbles d'agents de changement joués par ces infirmiéres dans l'implantation des pratiques de soins se
concrétisent par la mise en ceuvre de différentes stratégies et d'activités de facilitation. L'influence de ces
activités sur limplantation des pratiques semble déterminée par certains facteurs organisationnels et
contextuels, notamment la disponibilité des ressources humaines et financiéres, la présence de politiques et de
procédures qui soutiennent I'innovation et 'intérét et le support offert par les administrateurs et les gestionnaires

des milieux ou sont implantées ces pratiques.

2.3.6 Impacts de I'agent de changement sur 'adoption des pratiques

Certaines études se sont particuliérement intéressées aux impacts des agents de changement sur la facilitation
de l'implantation, 'adoption et la pérennisation de nouvelles pratiques de soins. Lors d’une étude qualitative
réalisée aupres de facilitateurs ayant supervisé I'implantation de guides de pratique pour les accidents
vasculaires cérébraux, Bidassie et al. (2015) concluent que leur présence physique a contribué a écouter,
évaluer, informer, motiver et soutenir les équipes de soins. Par ailleurs, les résultats d’une revue systématique
de Baskerville, Liddy, et Hogg (2012) montrent que les pratiques basées sur les données probantes sont 2,76
(IC 95 % [2,18-3,43]) fois plus susceptibles d'étre adoptées en premiére ligne gréace a la facilitation. Cette méme
étude indique que I'adoption des pratiques est positivement influencée par I'adaptation des interventions au

contexte local (p=0,05), l'intensité (p=0,03) et le nombre d’interventions (p=0,004) réalisées par le facilitateur.

Lors d’'une étude quasi expérimentale, Kirchner et al. (2014) ont évalué I'effet de la présence de facilitateurs sur
l'implantation d’un programme d'intervention visant I'intégration des soins psychiatriques dans sept cliniques de
soins de premiére ligne du Department of Veterans Affairs’ aux Etats-Unis. Les résultats montrent que les
patients des cliniques de premiére ligne soutenues par un facilitateur avaient neuf fois plus de chance d'étre
dirigés vers le nouveau programme (RC 8.93, p=0,001) que les patients suivis dans les cliniques ne bénéficiant
pas d'un tel soutien. Lors de leur étude descriptive comparative, Hauck et al. (2013) se sont intéressés aux
impacts de stratégies de facilitation sur la pratique basée sur les données probantes (PBDP) dans un
établissement de soins aigus de 429 lits du Midwest américain. Ces stratégies incluaient 1) un soutien de la
recherche et de la PBDP, 2) la facilitation des mécanismes permettant aux infirmiéres de discuter de la PBDP,
3) le développement de mentors en PBDP, 4) la génération d'une masse critique d'infirmiéres sur chaque unité
pour promouvoir la PBDP, 5) la facilitation des mécanismes de promotion d’une culture de PBDP, 6) la facilitation
de la dissémination des résultats de recherche et faire connaitre les chercheurs et, 7) 'amélioration de la qualité

des indicateurs de résultats liés a la PBDP. Les résultats indiquent une amélioration de 7 % de la confiance des
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infirmiéres de chevet quant a leur capacité a utiliser les données probantes (F (1, 899) = 52,2, p<0,001). De
plus, ces stratégies ont amélioré I'état de préparation de I'organisation pour utiliser les données probantes de
26 % (F (1, 849) =146,9, 52,2, p<0,001) et la progression vers une culture de soins basée sur les données
probantes de 19 % (F (1, 896) = 128,1, p<0,001). Par contre, la fréquence & laquelle les intervenants utilisent
les données probantes dans leur travail quotidien est demeurée basse et non significative malgré une
amélioration observée de 14 %. Outre 'attention portée aux structures et aux processus, les auteurs soulignent
que les activités de facilitation doivent étre soutenues par I'administration, étre adaptées aux besoins des

intervenants locaux et comporter du mentorat et des modeéles de roles.

Lors d’'un essai randomisé en grappes, Charrier et al. (2008) ont comparé une stratégie standard d'implantation
de protocoles de gestion des plaies de pression et des cathéters veineux centraux et périphériques (témoin) et
une stratégie d'implantation de ces protocoles supervisée par des facilitateurs (expérimental) aupres de 160
infirmieres de dix départements d'un hépital de soins aigus. Bien que les indicateurs utilisés montrent une
amélioration des pratiques chez les infirmiéres des deux groupes, les résultats indiquent une différence
significative (p<0,05) en faveur des infirmiéres du groupe expérimental qui ont amélioré 12 indicateurs
d'implantation du protocole de gestion des cathéters versus un pour celles du groupe témoin et sept indicateurs
d’'implantation du protocole de gestion des plaies de pression versus un pour les infirmiéres du groupe témoin.
Au-dela de ces résultats statistiques, les infirmiéres du groupe expérimental ont observé que la présence de
facilitateurs leur procurait un environnement protégé dans lequel elles pouvaient faire part de leurs difficultés et
proposer des solutions. Selon ces mémes infirmiéres, le principal obstacle rencontré était le temps et les
ressources humaines nécessaires pour étre en mesure de participer a toutes les rencontres avec les

facilitateurs.

Dans le cadre d’'une étude qualitative descriptive, Ritchie, Parker, Edlund, et Kirchner (2017) ont évalué
linfluence de la facilitation sur qualité de la pratique clinique et 'adhésion a un programme intégré de soins en
santé mentale basé sur les données probantes dans 16 sites de quatre organisations desservant 180 766
patients. Les résultats obtenus montrent que les expériences d’'innovation les plus réussies ont été observées
dans les sites qui ont profité de la présence de facilitateurs et qui présentent un fort leadership structurel
s'exprimant notamment par 'engagement et le soutien des gestionnaires et I'autorité dévolue aux facilitateurs
lors de l'implantation du programme. Enfin, Kinley, Stone, Butt, Kenyon, et Santos Lopes (2017) ont réalisé une
étude évaluative de l'implantation d'un programme de soins palliatifs d’'une durée de quatre ans dans 23
établissements de soins prolongés britanniques. Ce programme consistait en six étapes implantées
graduellement soit, I'évaluation et la planification des soins, les discussions sur les approches de fin de vie, les
soins dans les derniers moments de vie, les soins aprés le déces, la prestation de soins de qualité et la

coordination des soins. Les résultats de I'étude indiquent notamment que les facilitateurs du programme ont
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aidé les intervenants a identifier les pratiques de soins a améliorer et que leur présence dans un établissement

assurait un suivi plus rigoureux de ce programme.

Ces données semblent indiquer que les agents de changement et les facilitateurs sont en mesure d'influencer
positivement l'implantation et 'adoption de certaines pratiques cliniques dans les milieux de soins. Le succeés
des processus d'implantation de ces pratiques semble cependant fonction de I'adaptation des stratégies et
activités de facilitation au contexte local et aux besoins spécifiques des intervenants a qui les nouvelles pratiques
de soins sont destinées. Malgré le peu de données disponibles quant a I'implication d'infirmiéres a titre d’agentes
de changement et de facilitatrices dans I'implantation de programmes d'interventions de soins palliatifs
spécifiquement destinés aux résidents atteints de démence avancée vivant en CHSLD, les résultats des études
répertoriées montrent les impacts positifs de ce role de facilitation sur I'implantation de divers changements,
ainsi que sur 'adoption et la pérennisation de certaines pratiques de soins basées sur les données probantes.
Ces infirmiéres prodiguent des soins cliniques, agissent comme consultantes, s'impliquent dans la formation et
le mentorat de leurs collégues et coordonnent la mise en place des changements nécessaires pour améliorer
la qualité des soins. Leur implication en soins palliatifs semble améliorer a la fois la qualité des soins de fin de
vie prodigués aux personnes a leurs proches et les connaissances et la compétence des équipes de soins. Les
résultats des études disponibles suggeérent toutefois que les infirmiéres impliquées dans I'amélioration de la
qualité des soins doivent posséder des qualités et des compétences spécifiques qui les habilitent a établir des
relations interpersonnelles et a s’acquitter de leurs taches de coach et de coordination dans le respect de la
culture de I'organisation. De plus, ces infirmiéres doivent disposer de ressources suffisantes pour étre en mesure
de réaliser les interventions requises et jouir pleinement du soutien et de la confiance des administrateurs de

ces organisations.

Cependant, les compétences, habiletés et qualités des agents de changements ou facilitateurs qui ont été
identifiées dans la littérature scientifique ont été établies dans différents contextes et s'avérent assez générales.
Elles ne sont donc pas spécifiques a l'implantation d'un programme de soins palliatifs dans la démence en
CHSLD. De plus, bien que les études empiriques aient permis de mettre en évidence certaines caractéristiques
de ces agents de changement et facilitateurs et décrire leurs activités de facilitation et le contexte dans lequel
elles sont mises en ceuvre, aucune structure a lintérieur de laquelle ces éléments s'articuleraient et se
regrouperaient n’a jusqu’a présent été proposée. La prochaine section présentera les assises conceptuelle et
théorique de cette étude, afin de déterminer un cadre de référence qui permettra de mieux circonscrire I'activité

de facilitation visant a soutenir I'implantation et 'adoption du changement dans le domaine de la santé.
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2.4 Assises conceptuelles et théoriques du changement

L'implantation d’'un nouveau programme d’intervention destiné a améliorer la qualité des soins palliatifs dans un
milieu de soins de longue durée constitue une innovation complexe qui peut étre définie comme « a novel set
of behaviours, routines and ways of working, which are directed at improving health outcomes, administrative
efficiency, cost-effectiveness, or the user experience, and which are implemented by means of planned and co-
ordinated action » (Greenhalgh, Kyriakidou, et al., 2004, p. 6). L'adoption d'une telle innovation requiert un
changement dans les structures matérielles, humaines et organisationnelles ainsi que dans les processus de
prestation et de réception des soins (Donabedian, 1988). D’autre part, I'implantation d’'une innovation nécessite
des efforts d'intégration actifs et planifiés (Etheridge, Couturier, Denis, Tremblay, & Tannenbaum, 2014;
Greenhalgh, Robert, Macfarlane, Bate, & Kyriakidou, 2004). Selon Harvey et Kitson (2015), le développement
des pratiques se fait également a travers la capacité des intervenants a changer et transformer la culture et le

contexte de soin.

2.4.1 Concept, théories et modeles de changement

Depuis plus d’un siécle, le concept du changement a été largement étudié par des chercheurs de différentes
disciplines scientifiques (Travaglia et al., 2011). Ces travaux ont notamment permis le développement de
théories telles que celles du comportement planifié de Ajzen (1991) et de la diffusion des innovations de Rogers
(1995) qui permettent d’expliquer le comportement d’un individu impliqué lors du changement. D'autres théories
organisationnelles, notamment le modéle du changement en trois étapes de Kurt Lewin (1986) et le modéle de
changement planifié de Collerette, Delisle, et Perron (1997) aident a comprendre la complexité interne, sociale
et structurelle des systémes en s'intéressant aux différentes forces impliquées dans ce changement (lles &
Sutherland, 2001). Enfin, de nombreux chercheurs en psychologie, en sociologie, en communication, en
marketing et en économie se sont intéressés aux processus individuels, sociaux, organisationnels et
économiques liés au changement (Grol & Wensing, 2004; Gustafson et al., 2003; March, 2007; Miner, 2003;
Van De Ven & Poole, 1995). Ces recherches ont conduit a I'élaboration de plusieurs modéles, théories et cadres
conceptuels servant a guider la recherche sur le contenu, le contexte, les processus et les critéres d’évaluation

du changement organisationnel (Armenakis & Bedeian, 1999; Wetzel & Gorp, 2014).

2.4.2 Cadres théoriques et changement en santé

Des modeles et cadres théoriques ont été spécifiquement développés afin de comprendre, faciliter et soutenir
la planification, 'implantation et I'adoption du changement et de l'innovation destinée a améliorer la prestation
des soins de santé (Newhouse & White, 2011; Shojania, McDonald, Wachter, & Owens, 2004). Certains de ces
modéles s'intéressent plus spécifiquement au transfert et a la diffusion des connaissances dans une perspective

d’amélioration des pratiques de soins (Tabak, Khoong, Chambers, & Brownson, 2012). Pour leur part, 'TOWA
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Model for Evidence-Based Practice (Titler et al., 2001) et le Stetler model of research utilization (Stetler, 2001),
décrivent les phases du processus qui permet de guider la pratique basée sur les données probantes. Enfin,
d’autres modeéles tels que I'Ottawa Model of Health Research Use (Logan & Graham, 1998), le Consolidated
Framework for Implementation Research (Damschroder & Hagedorn, 2011) et le cadre conceptuel Promoting
Action on Research Implementation in Health Services (Kitson, Harvey, & McCormack, 1998) reconnaissent la
complexité de l'implantation du changement et considéerent la présence d’une interaction dynamique entre
différents éléments susceptibles de l'influencer (Kothari, Birch, & Charles, 2005; Schaffer, Sandau, & Diedrick,
2013, Sudsawad, 2007). Tous ces modéles considérent la nature et les attributs du changement a implanter,
les intervenants ciblés, la culture et le contexte organisationnel ainsi que les ressources et le soutien disponible
pour faciliter implantation. lls considérent également que le succes des initiatives de changement repose
principalement sur la présence d'un leadership fort et sur 'engagement et l'investissement des gestionnaires
(O'Byrne & Smith, 2011).

Selon la perspective théorique qui influence les modeles qui s'intéressent au processus de diffusion et de
transfert des connaissances, le leadership et la facilitation de I'implantation du changement peuvent étre placés
sous la responsabilité de différents individus tels que des leaders d’opinion, des champions, des facilitateurs ou
des agents de liaison (Cranley et al., 2012; Cranley, Cummings, Profetto-McGrath, Toth, & Estabrooks, 2017;
Greenhalgh, Kyriakidou, et al., 2004). Bien que leurs attributs et les réles qu'ils doivent jouer puissent varier
(Lessard et al., 2016), ces individus sont tous considérés comme des agents de changement, car ils contribuent
a favoriser les contacts interpersonnels et a établir des ponts entre la connaissance et les individus auxquels
elle est destinée (Thompson et al., 2006). Enfin, les chances de succes d’'une initiative de changement semblent
étre améliorées par la compatibilité et 'harmonie entre les qualités et les compétences de 'agent responsable
de faciliter ce changement, I'approche et les interventions choisies et le contexte ou il doit avoir lieu (Fitzgerald
et al., 2007; McCormack et al., 2013).

Le cadre conceptuel intégré i-PARIHS est privilégié pour guider la présente recherche car il s'intéresse
spécifiquement aux préoccupations et aux enjeux humains, professionnels et structurels variés et complexes
pouvant étre observés lors de l'implantation d’une innovation en soins infirmiers (Harvey & Kitson, 2015;
Sudsawad, 2007). Le choix de ce cadre qui permet une évaluation réaliste des changements provoqués par une
telle implantation est indiqué dans le contexte de I'implantation d'un nouveau PMMISP proposant des
interventions de soins palliatifs basées sur les données probantes dans un CHSLD. Le concept de facilitation,
proposé par ce cadre, semble, quant a lui, particuliérement approprié pour explorer le nouveau réle d'infirmiére
agente locale de changement en CHSLD spécifiquement congu et instauré pour faciliter I'implantation de ce
PMMISP.
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2.5 Cadre conceptuel intégré i-PARIHS

Initialement élaboré par Kitson et al. (1998), le cadre PARIHS dans sa premiére version s'intéressait plus
spécifiquement a 'interconnexion et a 'interdépendance des facteurs qui influencent I'implantation des données
probantes issues de la recherche dans la pratique clinique en soins infirmiers. En s’appuyant sur la théorie et
les données scientifiques disponibles et en considérant les besoins et préférences des patients, I'utilisation de
ces données permet la prise de décisions conscientes, judicieuses et explicites quant a I'éducation et a la
prestation des soins (Ingersoll, 2000). Selon Helfrich et al. (2010), PARIHS convient également pour étudier les
éléments clés de processus d'implantation souvent complexes, dynamiques et imprévisibles car il permet de
représenter avec précision cette complexité et d'interpréter le résultat de I'implantation d’un projet. Certains
chercheurs ont utilisé le cadre PARIHS de maniére prospective afin d'analyser les stratégies d'implantation qui
pourraient convenir aux besoins locaux (Gibb, 2013; Gozdzik, 2013; Mekki et al., 2017; Ullrich, Sahay, & Stetler,
2014). D’autres chercheurs I'ont également utilisé lors de I'évaluation rétrospective des facteurs ayant contribué
a faciliter ou a limiter I'implantation d'interventions et de programmes de soins (Brown & McCormack, 2005; Hill
et al., 2017) ou encore pour expliquer la variabilité du succes de I'implantation de certains de ces programmes
(Helfrich et al., 2010; Hill et al., 2017).

Tel qu'initialement défini par Harvey et al. (2002), le concept de facilitation du cadre PARIHS est un processus
qui englobe les différents rdles, approches et activités visant a aider les individus et les équipes a naviguer au
travers des transformations complexes et des défis conceptuels rencontrés lors des changements suscités par
l'implantation d’'une nouvelle donnée probante issue de la recherche. Lors d’'une étude de cas, Kirkpatrick,
Boblin, Ireland, et Robertson (2014) ont eu recours a PARIHS afin de décrire et comprendre les réles et les
taches des infirmiéres ontariennes impliquées dans la prévention des chutes dans trois établissements
universitaires de soins aigus. Pour leur part, Elnitsky, Powell-Cope, Besterman-Dahan, et Rugs (2015) I'ont
utilisé pour explorer les caractéristiques et les habiletés de 38 coordonnateurs ainsi que les activités de
facilitation réalisées par ces derniers lors de la mise en ceuvre d’un programme de manipulation et mobilisation
sécuritaire des vétérans américains dans différents types d'établissements de santé. Lors d’une étude qualitative
descriptive réalisée dans quatre pays européens, Harvey, Kitson, et Munn (2012) se sont intéressés a l'influence
de la facilitation sur l'introduction de criteres de gestion de l'incontinence urinaire basés sur les données
probantes en soins de longue durée. Selon les intervenants interrogés dans ces trois études, la gestion des
connaissances et des données, la coordination du projet et le soutien administratif sont des composantes
centrales de la facilitation tandis que le facilitateur doit étre crédible, expérimenté et démontrer du leadership.
Bien que les activités et les stratégies de facilitation puissent étre partagées, les résultats de ces études montrent
qu'il est indispensable de désigner un agent de changement, responsable de coordonner et de faciliter

'ensemble du processus d’implantation.

39



et al. (2002), McCormack et al. (2002), Rycroft-Malone, Harvey, et al. (2004), Rycroft-Malone, Seers, et al.
(2004), Kitson et al. (2008) et Harvey et Kitson (2015). Des analyses conceptuelles successives (Harvey et al.,
2002; Parlour & McCormack, 2012; Pfadenhauer et al., 2015; Simmons, 2004; Ullrich et al., 2014) ont également
contribué a en faire évoluer les concepts de facilitation, d'innovation, de récipiendaires et de contexte. De plus,
des études ont favorisé son raffinement et sa validation en ['utilisant dans divers contextes de soins,
d’enseignement, de recherche et en y ayant recours pour évaluer la performance de certains services et réseaux
de santé (Helfrich et al., 2010).

Le cadre intégré i-PARIHS, retenu comme cadre conceptuel dans la présente étude, est présenté par Harvey
et Kitson (2015) comme un cadre multidimensionnel, interactif, flexible et applicable dans un large éventail de
milieux de soins. Selon les auteurs, ce cadre propose une approche d'évaluation réaliste de 'implantation d’'une
innovation qui permet d’expliquer « what works, for whom, in what circumstances, how and why » (p. 2015).
Toujours selon Harvey et Kitson, la plus récente version i-PARIHS peut étre résumée par I'équation
Sl=Fac'(/l+ R+ C) (2015, p. 40). L'abréviation S| correspond au succés de I'implantation et selon les
circonstances, celui-ci peut signifier I'atteinte d'objectifs pré établis, I'adoption dans la pratique et la
pérennisation d'une innovation ou encore la motivation et 'engagement des acteurs qui adoptent cette
innovation. Le succés de 'implantation (SI) est fonction de la facilitation (Fac") d’'une innovation (/) auprés de
récipiendaires (R) et dans leur propre contexte (C). Dans le cadre conceptuel i-PARIHS, I'innovation a implanter
() peut, selon les cas, étre soutenue par les données probantes issues de la recherche ou encore avoir été
choisie pour améliorer une problématique clinique identifiée par les intervenants ou les patients d’un
établissement. Les récipiendaires (R) considérés lors de I'implantation de I'innovation sont les individus et les
équipes en mesure d'influencer l'implantation de l'innovation. Ces récipiendaires sont directement visés par
l'implantation et I'on doit tenir compte de leurs idées, de leurs impressions et de leurs opinions. Le contexte
d’'implantation (C) est quant a lui défini comme I'environnement dans lequel I'innovation est implantée et il référe
également aux politiques et aux systémes qui le gouvernent et le régissent. Le concept de facilitation (Fac”) est
considéré comme I'élément actif qui évalue, harmonise et intégre les construits que sont I'innovation, les
destinataires et le contexte (Harvey & Kitson, 2016). Cet élément clé fait appel a un facilitateur ainsi qu'a des

stratégies et des activités qui rendent possible I'implantation du changement ou de l'innovation.

Tel qu'exposé par Harvey et Kitson (2015), le concept de facilitation actuellement proposé dans cadre i-PARIHS
est un processus au cours duguel un groupe d'individus est soutenu dans I'atteinte d'un objectif par un facilitateur
qui promeut I'amélioration de la dynamique de groupe et l'implication active des membres de ce groupe. Ce
processus est influencé par les qualités, les compétences et les connaissances de ce facilitateur et s'inscrit dans

un continuum au cours duquel les roles adoptés et les stratégies utilisées par ce dernier varient en fonction de
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I'objectif a atteindre (Kitson et al., 2008). La facilitation agit comme un moteur qui active l'implantation en tenant
compte des caractéristiques de l'innovation, de ses récipiendaires et ce, dans leur propre contexte (Harvey &
Kitson, 2016). Selon ces mémes auteurs, le réle de facilitateur et le processus de facilitation permettent a un
agent de changement d’adapter les stratégies d’implantation selon les données probantes a implanter et les
facteurs contextuels locaux susceptibles de limiter ou favoriser cette implantation. Le facilitateur soutient et
amene les individus et les équipes a comprendre les objectifs poursuivis par I'innovation ou le changement, a
réfléchir, a analyser et a modifier, si nécessaire, leurs attitudes, leurs comportements et leur maniére de travailler

(Kitson et al., 2008). Il les aide également a atteindre ces objectifs sans intervenir a leur place.

Puisque I'ensemble du processus de facilitation est influencé par les qualités personnelles et les compétences
de l'individu désigné pour faciliter le changement, le cadre i-PARIHS propose diverses caractéristiques que I'on
devrait retrouver chez un bon facilitateur (Tableau 1). Selon Harvey et Kitson (2015), ces caractéristiques
prédisposent cet individu a jouer ce réle et I'aident a réaliser les diverses activités associées au processus de

facilitation.
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Tableau 1. Caractéristiques d'un bon facilitateur selon le cadre i-PARIHS

CARACTERISTIQUE DESCRIPTION
Respect des acteurs clés de I'établissement
Crédibilité Autorité en lien avec le changement

Autonomie en lien avec le changement

Habiletés de gestion de projet

Connaissance et compréhension du contexte d'implantation
Capacité a batir la confiance

Capacité a décider et agir

Utilisation de matériel adapté et diversifié

Pratique réflexive

Capacité d’autoévaluation
Apprentissage a partir des expériences et des erreurs
Réflexion et amélioration continue

Qualités personnelles

Curiosité

Authenticité

Réalisme

Patience

Respect

Disponibilité, flexibilité

Habiletés de communication

Ecoute active

Enseignement

Négociation

Communications réguliéres et structurées
Rétroaction

Collaboration et coopération

Capacité a faire appel a des experts selon les besoins

Capacité a discuter les processus et les décisions avec les acteurs clés

Autonomisation des acteurs clés

Soutien
Modele de role, mentor ou instructeur selon les besoins
Valorisation de la participation et inclusion

Engagement émotionnel

Sentiment d’appartenance, de fierté
Capacité a gérer les attentes

Gestion des discordances et des conflits

Identification des conflits
Révision des stratégies et des approches utilisées
Représentation, défense, persuasion

Source: Adapté et traduit de G. Harvey et A. Kitson (2015)
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Outre les caractéristiques d'un bon facilitateur, le cadre i-PARIHS de Harvey et Kitson (2015) propose des
activités qui peuvent étre réalisées par l'individu mandaté pour faciliter 'implantation d’'une innovation. Ces
activités mettent 'emphase sur I'établissement de relations, I'apprentissage et la résolution des problémes

rencontrés par les acteurs clés impliqués dans ce processus (Tableau 2).

Tableau 2. Activités de facilitation selon le cadre i-PARIHS

ACTIVITE

DESCRIPTION

Implication et participation
des tous les acteurs clés

Identification et sensibilisation

Obtention de I'engagement

Information réguliére a propos du déroulement de I'implantation

Soutien du changement implanté et des activités de facilitation par la direction de
I'établissement

Contréle du processus de
changement par les
acteurs clés

Compréhension de leurs réles et du changement implanté

Respect de leur pouvoir décisionnel

Mise en place de mécanismes pour faciliter, soutenir et pérenniser le changement
Mise en place d’un processus d’amélioration continue

Encouragement a formuler de nouvelles idées

Activités définies et ciblées

Etablissement des priorités et des limites du changement
Prise en compte des différents acteurs impliqués dans le changement
Prise en compte des problémes identifiés durant l'implantation du changement

Compréhension et respect
du contexte et de la culture
locale

Prise en compte des expériences locales antérieures d'innovation et de changement
Prise en compte des priorités et des politiques organisationnelles

Prise en compte des différents niveaux de gouvernance impliqués

Prise en compte des ressources disponibles

Activités adaptées et
diversifiées

Répétition des activités de facilitation
Recours a différents types d’activités de facilitation

Prise en compte des
contextes sociaux et
politiques

Concordance avec les priorités régionales, provinciales, nationales
Etablissement de liens avec d'autres organisations

Compréhension et gestion
des dynamiques de groupe

Promotion du travail d'équipe et de la collaboration
Gestion des conflits

Source: Adapté et traduit de G. Harvey et A. Kitson (2015)

Afin d’explorer les qualités personnelles de I'|ALC choisie et mandatée pour faciliter I'implantation du PMMISP
et les activités de facilitation réalisées par cette derniére durant cette implantation, nous avons donc choisi
d’'analyser rétrospectivement les données recueillies a partir des caractéristiques d’un bon facilitateur et des
activités de facilitation proposées par le cadre i-PARIHS (Tableaux 1, 2). Les facteurs identifiés comme ayant

facilité ou limité I'implantation du PMMISP seront également comparées a ceux proposés par ce méme cadre.

2.6 Pertinence de I’étude pour la discipline infirmiére

Selon Pépin, Ducharme, et Kérouac (2017, p. 16), le centre d'intérét de la discipline infirmiére « s'intéresse au
soin, dans ses diverses expressions, auprés des personnes, des familles, des communautés et des populations

qui, en interaction continue avec leur environnement, vivent des expériences de santé ». Les soins palliatifs, qui
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sont au coeur de la présente étude, s’expriment dans le développement et la réalisation d'interventions qui visent
plus spécifiquement a soulager la souffrance, a soutenir les individus concernés afin qu'ils vivent activement le
plus longtemps possible et a les accompagner dans leur cheminement vers la mort (ACSP, 2013). Lors de ces
interventions, les personnes en fin de vie et leurs proches interagissent de maniére continue avec les
intervenants qui les accompagnent, I'environnement physique dans lequel ils évoluent et les différents contextes
qui les entourent. Les données scientifiques disponibles indiquent que ces interactions continues sont modulées
par le nombre croissant de personnes souffrant de démence avancée qui décédent dans les établissements de
soins de longue durée, par I'importance de leurs besoins et par I'amplitude des soins palliatifs qu'ils requiérent.
La présence de certains facteurs liés au développement et au maintien des compétences des intervenants, a la
disponibilité des intervenants et au ratio infirmier influence également ces interactions dans ce type

d’établissement.

Par ailleurs, I'exploration du nouveau réle d’IALC, qui fait I'objet de la présente étude, fait appel aux processus
du design du soin qui, selon Pépin et al. (2017, p. 87), « rapprochent de la pratique le centre d'intérét ainsi que
les modes de développement et d'utilisation des savoirs ». L'implication d’'un tel rdle infirmier pour faciliter le
changement contribue a ce rapprochement en intégrant les processus de pratique réflexive, de collaboration
interdisciplinaire et les diverses expressions du soin lors des activités et interventions de soins palliatifs. En
établissant des liens entre les processus du design du soin et les différents modes de développement et
d’utilisation des savoirs de soins palliatifs dans la démence en milieu d’'hébergement, le role d'infirmiére agente
locale de changement peut donc étre considéré comme une innovation qui participe au développement de la

discipline infirmiére (Pépin et al., 2017).

L’exploration des caractéristiques de I'|ALC et des activités réalisées par cette derniére dans un cadre de
facilitation du changement en milieu de soins de longue durée est également pertinente pour la pratique clinique,
la gestion et la formation infirmiére. D’'une part, les données issues de cette étude de cas descriptive informeront
sur des éléments susceptibles de faciliter 'adoption de pratiques de soins palliatifs basées sur les données
probantes, tels que le soulagement de la douleur et la prestation des soins de bouche aux personnes atteintes
de démence avancée en milieu de soins de longue durée. D’'autre part, ces données permettront de mettre en
lumiére certains effets de la collaboration établie entre I'|ALC et la direction de I'établissement sur la facilitation
des changements et des transformations provoquées par l'implantation d’'un nouveau programme d’intervention.
Enfin, 'exploration de différentes activités éducatives réalisées par I'|ALC auprés des intervenants permetira
d’'observer l'effet de ces pratiques sur 'optimisation des compétences de soins palliatifs dans la démence dans
un établissement de soins de longue durée. Les données recueillies dans le cadre de cette étude contribueront
également a préciser la notion de leadership en sciences infirmiéres en informant sur l'influence possible de

certaines caractéristiques et les habiletés de I'|ALC sur 'implantation d'un tel programme.
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2.7 But de I’étude et questions de recherche

Selon la littérature scientifique consultée, des infirmiéres impliquées a titre de leaders et d’agentes de
changement peuvent influencer positivement I'implantation et 'adoption de nouvelles pratiques cliniques basées
sur les données probantes dans divers milieux de soins. Cependant, la capacité de changement du milieu et de
ses acteurs ainsi que le succes de l'implantation de ces pratiques semblent étre fonction de certaines
caractéristiques de ces leaders et agents de changement. Il semble également que le succés des processus
d'implantation puisse dépendre de I'adaptation des stratégies et des activités de facilitation au contexte local et

aux besoins spécifiques de ceux a qui sont destinées ces nouvelles pratiques.

Dans cette perspective, I'étude qui fait I'objet du présent mémoire propose d’explorer I'implication d’un nouveau
réle d'IALC pour faciliter 'implantation d'un PMMISP destiné a améliorer les SPFV prodigués aux résidents
atteints de démence avancée dans un CHSLD. Les questions de recherche suivantes sont formulées afin

d’atteindre cet objectif :
e Quelles sont les caractéristiques de I'|ALC mandatée pour faciliter l'implantation du PMMISP?

e Quelles activités de facilitation ont été réalisées par I'|ALC durant la période d'implantation du
PMMISP?

e Quels éléments contextuels ont pu contribuer a faciliter ou a limiter la réalisation des activités de
facilitation et l'implantation du PMMISP?

45



Chapitre 3 Manuscrit

3.1 Résumé

Une étude de cas unique a été réalisée dans un CHSLD de Québec pour identifier les caractéristiques d’'une
infirmiére agente locale de changement, ses activités de facilitation et les éléments favorisant ou limitant
l'implantation d’un programme de soins palliatifs en démence avancée. Les données de cette étude qualitative
descriptive proviennent d’entrevues individuelles et de groupes de discussion, de I'observation directe et
participante et de I'étude de documents. L'analyse déductive basée sur le cadre i-PARIHS montre que la
crédibilité de linfirmiére, sa disponibilité, ses habiletés de communication et des activités de facilitation
favorisant 'autonomisation du personnel ont facilit¢ I'implantation. L’adéquation entre le programme et les
besoins locaux, le soutien de la direction et d’'un comité de pilotage ont également favorisé cette implantation
tandis que la pénurie de personnel, la difficulté des infirmiéres a exercer pleinement leur réle en raison de leurs

nombreuses taches et la disponibilité d'une seule IALC I'ont limité.

3.2 Abstract

A single case study was conducted in a Quebec CHSLD to identify the characteristics of a local change agent
nurse, her facilitation activities and the elements promoting or limiting the implementation of a palliative care
program in advanced dementia. Data for this descriptive qualitative study were obtained from focus groups and
individual interviews, direct and participant observation, and document review. The deductive analysis based on
the i-PARIHS framework shows that the nurse's credibility, availability, communication skills and facilitation
activities promoting staff empowerment facilitated this implementation. Other factors promoting implementation
included alignment of the program with stakeholders’ values and needs, full support of management and
monitoring by a steering committee, while limiting factors included lack of qualified personnel, nurses being

restricted in their role by an overload of tasks, and limited presence of a single local change agent nurse.

3.3 Introduction

Au Québec comme ailleurs dans le monde, I'aggravation des déficits liés a la démence avancée entraine
I'admission d’'une proportion considérable d'individus qui en souffrent dans les milieux d’hébergement et de
soins de longue durée ou ils vivront jusqu’a leur décés (ADI, 2016; AQESSS, 2014). Des études réalisées auprés
de cette clientele montrent une espérance de vie et une prévalence de problématiques physiques,
psychologiques, sociales et spirituelles comparables a ce qui est observé dans les stades avancés de cancers
et de diverses maladies chroniques (Moens et al., 2014). Confrontés a une maladie qui engage leur pronostic

vital, ces personnes et leurs proches doivent donc pouvoir bénéficier de soins palliatifs et de fin de vie (SPFV)
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visant a soulager leur douleur et leurs autres symptdmes et a les soutenir psychologiquement et spirituellement
jusqu’a la fin de leur vie (OMS, 2018; WPCA, 2014).

La littérature scientifique fait état de nombreux obstacles rencontrés dans la prestation de SPFV de qualité en
milieu de soins de longue durée. Les intervenants de ces établissements rapportent des difficultés a prévoir les
trajectoires et les transitions de soins dans la démence (Ryan et al., 2011). lls trouvent également difficile de
dépister, d’évaluer et de traiter adéquatement la douleur et les autres symptdmes chez les résidents qui ont
perdu 'usage de la parole (Brazil et al., 2012). Les proches et les intervenants éprouvent des problémes de
communication, particuliérement lors des discussions portant sur les options de traitement disponibles et
I'établissement des objectifs de soins des personnes souffrant de démence (Lawrence et al., 2011). Enfin, les
intervenants estiment que la collaboration interdisciplinaire n’est pas toujours optimale dans ces milieux (Ryan
etal., 2011).

Afin de surmonter ces obstacles, les recommandations officielles de SPFV proposent d'implanter des
programmes d'interventions dans la démence qui incluent notamment l'utilisation systématique de grilles
validées pour le suivi de la douleur et des autres symptémes, la prestation des soins en interdisciplinarité, le
partage dinformation entre les membres des équipes, la documentation des informations cliniques et
I'évaluation de la qualité des soins prodigués (Mitchell et al., 2012; van der Steen et al., 2014). Elles insistent
également sur I'importance d'optimiser les compétences des intervenants afin d’améliorer la qualité des SPFV
dans la démence (Bergman et al., 2009; Gamondi et al., 2013a, 2013b).

Dans le but de faciliter 'adoption et la pérennité de ces compétences, des chercheurs proposent de faire appel
a des agents de changement ou a des facilitateurs pour favoriser, stimuler et coordonner la mise en ceuvre des
changements occasionnés par ces nouvelles pratiques (Baskerville et al., 2012; Dogherty et al., 2010). Bien que
les résultats de certaines études (Sommerbakk et al., 2016; Steven et al., 2014) montrent que des infirmiéres
puissent jouer un tel réle, les caractéristiques de ces derniéres et les activités de facilitation qui favoriseraient
limplantation d’'un programme d'interventions destiné a améliorer la qualité des soins palliatifs prodigués aux

personnes atteintes de démence vivant en milieu de soins de longue durée sont encore peu connues.

3.4 Revue de littérature

Le leadership exercé par certains individus et groupes est I'un des principaux facteurs qui contribuent a
I'adoption et a la pérennité d'un changement (Perla et al., 2013). Ce leadership est défini par Davidson et al.
(2006) comme un processus complexe d'identification des buts a atteindre, de motivation et de soutien pour
atteindre des objectifs mutuellement négociés. Ce leadership peut notamment étre exercé par un agent de

changement qui a le pouvoir de faciliter I'effort exigé par le changement (Lunenburg, 2010). Cependant, la
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littérature souligne que pour exercer son leadership et faciliter cette implantation, 'agent de changement doit
posséder certaines compétences, habiletés et qualités personnelles (McCormack & Garbett, 2003). Il doit étre
curieux, novateur, conscient de ses limites, axé sur I'avenir, courageux, proactif, optimiste et capable de corriger
le cap au besoin (Malloch & Melnyk, 2013). Il doit également étre bien intégré au contexte local, accessible,
organisé et culturellement compatible avec les participants impliqués (Hunter, 2007; McCormack et al., 2013).
De plus, la facilitation de I'implantation d’une innovation semble étre tributaire de sa présence physique et de sa
disponibilité (Scheirer, 2005) et étre fonction de ses habiletés et de I'étendue des ressources dont il dispose
(Battilana et al., 2010; Massey & Williams, 2006). Ces compétences, habiletés et qualités personnelles ont
cependant été établies dans différents contextes et s'avérent assez générales. Elles ne sont donc pas

spécifiques a l'implantation d'un programme de soins palliatifs dans la démence en CHSLD.

Les infirmiéres sont régulierement sollicitées pour faciliter I'implantation de changements dans différents milieux
de pratique (Reimers & Miller, 2014; Woods & Murfet, 2015). Les études s'intéressant au réle d’agent de
changement montrent qu’'une infirmiére compétente, qui connait le contexte, qui bénéficie de la confiance des
intervenants et dont le pouvoir et l'autorité sont reconnus, peut contribuer au soutien de I'apprentissage
expérientiel des équipes et au développement et a la mise en ceuvre de stratégies d'implantation (Kitson et al.,
2011; Waldron et al., 2008; Wallin, Rudberg, & Gunningberg, 2005). Cependant, en plus des compétences,
habiletés et qualités personnelles, on constate que certains facteurs contextuels peuvent aussi favoriser le
changement. L'importance de la problématique a améliorer, la qualité des données scientifiques disponibles
pour soutenir limplantation, le développement de partenariats stratégiques, I'utilisation de multiples activités de
facilitation, I'approche et les caractéristiques du facilitateur ainsi que sa présence physique et sa disponibilité
quotidienne sont aussi liés a la réussite de ces expériences (Dogherty, Harrison, Graham, Vandyk, & Keeping-
Burke, 2013; Stetler et al., 2006). Enfin, I'intérét et la participation des intervenants locaux a la planification et
I'adaptation des interventions au contexte local, la définition des réles des intervenants et le sentiment d'étre
soutenu par les administrateurs de leur établissement pourraient également améliorer la fidélité et la consistance

lors de l'implantation (Hasson et al., 2012; Ladak et al., 2013).

Par ailleurs, les principales difficultés rencontrées par des infirmiéres agents de changement dans I'exercice
d’'un role de facilitation se rapportent a la méconnaissance et a des ambiguités quant a ce role et aux activités
liées a cette facilitation, a des difficultés d'intégration de I'équipe interdisciplinaire, a la complexité de 'innovation
a implanter et des environnements, au nombre d’établissements visés, au manque de temps, de disposition et
de volonté de 'organisation et des individus face au changement (Johnson, Ostaszkiewicz, & O'Connell, 2009;
Kirchner et al., 2014; Ladak et al., 2013). Les difficultés rencontrées dans le déroulement de certaines de ces
expériences seraient également attribuables au manque d’intérét et d’engagement des acteurs-clés, a une

préparation inadéquate du facilitateur, au manque de ressources humaines et matérielles, a la présence
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d’animosité et de conflits, a la résistance au changement, a des attitudes négatives et a un manque d'évaluation
et de suivi (Dogherty et al., 2013; Hagedorn et al., 2014; Hasson et al., 2008).

Bien que les données actuellement disponibles indiquent que des infirmieres facilitent déja I'implantation de
certaines pratiques de soin dans différents milieux cliniques, on dispose de peu de données quant a l'implication
d'infirmiéres a titre d’agentes locales de changement dans les CHSLD. Ainsi, I'exploration de I'implication d’'une
infirmiere agente locale de changement (IALC) dans le cadre de [implantation d'un programme
multidimensionnel et multidisciplinaire d'interventions de soins palliatifs (PMMISP) dans la démence dans un
centre d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) pourrait contribuer a améliorer les connaissances
relatives aux différentes dimensions de ce réle dans ce contexte spécifique (Dogherty et al., 2010; McCormack
etal., 2013).

3.5 But et questions de recherche

Dans cette perspective, I'étude qui fait I'objet du présent mémoire propose d’explorer I'implication d'un nouveau
réle d'IALC pour faciliter 'implantation d'un PMMISP destiné a améliorer les SPFV prodigués aux résidents
atteints de démence avancée dans un CHSLD. Les questions de recherche suivantes sont formulées afin

d’atteindre cet objectif :
e Quelles sont les caractéristiques de I'|ALC mandatée pour faciliter I'implantation du PMMISP?

e Quelles activités de facilitation ont été réalisées par I'|ALC durant la période d'implantation du
PMMISP?

e Quels éléments contextuels ont pu contribuer a faciliter ou a limiter la réalisation des activités de
facilitation et l'implantation du PMMISP?

3.6 Cadre conceptuel de référence

La plus récente version du cadre Promoting Action on Research Implementation in Health Services (PARIHS)
a été retenue comme cadre conceptuel de référence pour la présente étude. Initialement élaboré par Kitson et
al. (1998), ce cadre s'intéresse a linterconnexion et linterdépendance des facteurs qui influencent les
changements provoqués par limplantation de données probantes issues de la recherche dans la pratique
infirmiere. Cette version intégrée, i-PARIHS, propose une approche d'évaluation réaliste qui permet d’expliquer
comment, pour qui et dans quelles circonstances, I'implantation d’'un changement ou d’une innovation peut se
concrétiser (Harvey & Kitson, 2015). Dans i-PARIHS, le succés de l'implantation d'une innovation (SI) est
fonction de la facilitation (Fac”) de cette innovation (/) auprés des récipiendaires (R) dans leur propre contexte

(C). Le concept de facilitation (Fac") proposé par i-PARIHS est I'élément moteur qui évalue, harmonise et intégre
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les construits du cadre que sont l'innovation, les récipiendaires et le contexte. Cette facilitation est un processus
délibéré et conscient mené par un facilitateur qui posséde des caractéristiques particuliéres (Tableau 1) et qui
réalise des activités de facilitation permettant aux individus ou aux groupes de changer ou de s’améliorer
(Tableau 2).

Tableau 1. Caractéristiques d'un bon facilitateur proposées par le cadre i-PARIHS

CARACTERISTIQUE DESCRIPTION
Respect des acteurs clés de I'établissement
Crédibilité Autorité en lien avec le changement

Autonomie en lien avec le changement

Connaissance et compréhension du contexte d'implantation
Capacité a batir la confiance

Capacité a décider et agir

Utilisation de matériel adapté et diversifié

Capacité d’autoévaluation

Pratique réflexive Apprentissage a partir des expériences et des erreurs
Réflexion et amélioration continue

Curiosité

Authenticité

Réalisme

Patience

Respect

Disponibilité, flexibilité

Ecoute active

Enseignement

Habiletés de communication Négociation

Communications réguliéres et structurées

Rétroaction

Capacité a faire appel a des experts selon les besoins
Capacité a discuter les processus et les décisions avec les acteurs clés
Soutien

Autonomisation des acteurs clés Modéle de réle, mentor ou instructeur selon les besoins
Valorisation de la participation et inclusion

Sentiment d’appartenance, de fierté

Capacité a gérer les attentes

Identification des conflits

Gestion des discordances et des conflits | Révision des stratégies et des approches utilisées
Représentation, défense, persuasion

Source: Adapté et traduit de G. Harvey et A. Kitson (2015)

Habiletés de gestion de projet

Qualités personnelles

Collaboration et coopération

Engagement émotionnel
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Tableau 2. Activités de facilitation proposées par le cadre i-PARIHS

ACTIVITE

DESCRIPTION

Implication et participation
des tous les acteurs clés

Identification et sensibilisation

Obtention de I'engagement

Information réguliére a propos du déroulement de I'implantation

Soutien du changement implanté et des activités de facilitation par la direction de
I'établissement

Contréle du processus de
changement par les
acteurs clés

Compréhension de leurs réles et du changement implanté

Respect de leur pouvoir décisionnel

Mise en place de mécanismes pour faciliter, soutenir et pérenniser le changement
Mise en place d’un processus d’amélioration continue

Encouragement a formuler de nouvelles idées

Activités définies et ciblées

Etablissement des priorités et des limites du changement
Prise en compte des différents acteurs impliqués dans le changement
Prise en compte des problémes identifiés durant I'implantation du changement

Compréhension et respect
du contexte et de la culture
locale

Prise en compte des expériences locales antérieures d'innovation et de changement
Prise en compte des priorités et des politiques organisationnelles

Prise en compte des différents niveaux de gouvernance impliqués

Prise en compte des ressources disponibles

Activités adaptées et
diversifiées

Répétition des activités de facilitation
Recours a différents types d’activités de facilitation

Prise en compte des
contextes sociaux et
politiques

Concordance avec les priorités régionales, provinciales, nationales
Etablissement de liens avec d'autres organisations

Compréhension et gestion
des dynamiques de groupe

Promotion du travail d'équipe et de la collaboration
Gestion des conflits

Source: Adapté et traduit de G. Harvey et A. Kitson (2015)
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3.7 Méthodologie

3.7.1 Devis de recherche

L'étude qui fait I'objet du présent mémoire s'insére dans un projet de recherche plus large visant a évaluer
I'efficacité du PMMISP implanté dans un CHSLD pour améliorer les SPFV prodigués aux personnes atteintes
de démence et a leurs proches (Verreault et al., 2017). Un devis qualitatif descriptif par étude de cas unique a
été choisi afin d’explorer un phénomeéne en profondeur, soit I'implication de I'TALC mandatée pour faciliter
limplantation de ce programme (Merriam & Tisdell, 2016). S’appuyant sur un paradigme constructiviste, une
approche qualitative a été retenue pour explorer I'implication de cette IALC dans son contexte naturel de travail
qu'estle CHSLD. Cette exploration vise a décrire ce phénomeéne et le rendre visible en fonction des significations
et des perspectives rapportées par ceux qui le vivent (Denzin & Lincoln, 2008). La Figure 1 illustre les différentes

composantes de cette étude de cas (Rosenberg & Yates, 2007).
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Figure 1. Représentation schématique de I'étude de cas
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Selen la présentation suggérée par Rosenberg et Yates (2007)
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3.7.2 Description du cas

Le PMMISP a été implanté par une IALC dans un CHSLD de Québec durant douze mois de 2012 a 2013. Dans
le cadre de cette expérience, les interventions palliatives proposées par le PMMISP ont été choisies par I'équipe
de recherche en tenant compte a la fois des interventions de SPFV proposées dans la littérature scientifique et
des besains locaux exprimés. Outre l'implication de I'lALC, les principales composantes du PMMISP étaient (a)
la sensibilisation des acteurs du CHSLD a limportance des soins palliatifs dans un contexte de démence
avancée, (b) des sessions de formation destinées aux médecins, aux pharmaciens, au personnel infirmier, aux
professionnels (ergothérapeutes, physiothérapeutes, etc.) et aux bénévoles, (c) des rencontres d'information
pour les proches des résidents en fin de vie, et (c) un suivi clinique systématique pour la gestion des soins de
bouche et des difficultés respiratoires, de la douleur et de I'inconfort. Le CHSLD ou le PMMISP a été implanté
a été choisi en fonction de sa capacité a libérer une infirmiére faisant partie du personnel régulier pour agir a
titre d'lALC durant la période d’expérimentation. Ce nouveau réle d'lALC a été congu et instauré conjointement
par I'équipe de recherche et les gestionnaires du CHSLD. Les principaux critéres utilisés pour choisir cette
nouvelle IALC étaient un intérét marqué pour la cause des soins palliatifs et le réle d’agente locale de
changement, la compétence professionnelle, le leadership et I'expérience dans I'établissement. Avant le début
de cette implantation, I'lALC a participé a une formation d’'une durée de 35 heures (Annexe A) portant sur la
démence et les SPFV dans la démence avancée préparée et dispensée par des membres de I'équipe de
recherche. Durant l'implantation du PMMISP, I'lALC a été soutenue par les chercheurs, la responsable en
transfert de connaissances (TC) et la professionnelle de recherche du projet, également auteure du présent
mémoire. Durant l'implantation, I'|ALC devait particuliérement (a) agir comme ressource auprés des équipes,
des résidents et leurs proches, (b) évaluer les pratiques cliniques, les connaissances et attitudes de SPFV du
personnel afin d'identifier des cibles d’amélioration, (c) assurer une formation continue en SPFV en fonction de

ces cibles, et (d) offrir de la rétroaction aux intervenants et aux gestionnaires de I'établissement.

Durant la période d’expérimentation, I'|ALC a réalisé différentes activités qui visaient a faciliter 'implantation du
PMMISP. Elle a notamment activement participé aux activités d'information et de sensibilisation de la direction
de I'établissement, des gestionnaires cliniques, des médecins, des infirmiéres-chefs, des infirmiéres, des
infirmiéres auxiliaires, des proposés aux bénéficiaires (PAB), des professionnels (ergothérapeute,
physiothérapeute, travailleur social) et des bénévoles avant le début de I'implantation. Elle a également animé
différentes sessions de formation portant sur les SPFV dans un contexte de démence avancée, offertes a tous
ces intervenants du milieu (Annexe A). Divers moyens pédagogiques tels que des présentations orales,
discussions de cas et exercices individuels et de groupe ont été utilisés en fonction des themes abordés. L'IALC

a également offert une formation en SPFV de deux heures aux gestionnaires et aux bénévoles du CHSLD.
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Afin de les mieux les soutenir, I'|ACL devait s'assurer que les proches de résidents en fin de vie soient informés
du diagnostic et du pronostic et qu'ils étaient invités a participer aux discussions et aux décisions portant sur le
choix des options thérapeutiques les plus pertinentes pour ce résident, que de l'information portant sur les SPFV
dans la démence leur soit offerte et qu’'un suivi soit effectué pour en discuter et répondre aux questions. L'IALC
devait également vérifier que les directives anticipées des résidents soient communiquées a I'ensemble des
intervenants impliqués. Enfin, I'lALC devait accompagner les équipes dans le suivi clinique systématique des
SPFV des résidents atteints de démence avancée proposé par I'étude, quant a la détection systématique et
I'évaluation des signes de douleur, des difficultés respiratoires et des problémes buccodentaires tout en tenant
compte des contraintes de I'organisation du travail et des taches circonstancielles comme la vaccination. En
plus de soutenir leur apprentissage et I'utilisation des grilles de détection et d’évaluation, I'|ALC devait superviser
la mise en ceuvre de plans d'interventions adaptés aux besoins du résident. Suite a un décés, elle devait
recueillir les commentaires des intervenants et des proches quant au confort du résident et a la qualité des
SPFV.

3.7.3 Population et échantillonnage

L'implantation du PMMISP a été réalisée aupres des 150 intervenants réguliers et leurs remplagants présents
sur quatre des neuf unités de soins du CHSLD durant la période d'implantation (Tableau 3). Ces unités, pouvant
chacune accueillir 25 résidents, ont été sélectionnées en raison du pourcentage élevé (50 a 75%) de leur
clientéle présentant une démence avancée. Les résidents choisis devaient présenter une démence de stade 7
selon le Functional Assessment Staging Tool (FAST) de Reisberg (1988). A ce stade, la personne démente
n’est plus orientée dans le temps, I'espace et les personnes, a besoin d’aide totale pour les activités de la vie
quotidienne, est incontinente et présente un discours trés limité, voire presque nul. Les interventions du PMMISP
ont été réalisées chez 75 résidents durant I'implantation du PMMISP et 50 d’entre eux sont décédés avant la fin

de I'étude.

Tableau 3. Intervenants du CHSLD formés lors de I'implantation du PMMISP

Médecins | Pharmaciens | Infirmiéres-chefs | Infirmieres- PAB Professionnels Bénévoles | Gestionnaires
Infirmiéres auxiliaires Ex. ergothérapeute
6 4 22 34 63 3 18 4

3.7.4 Collecte des données

Plusieurs méthodes de collecte de données ont été utilisées afin de permettre une meilleure compréhension de
cette étude de cas (Creswell, 2013) et le développement de pistes d’exploration convergentes (Yin, 2014)
(Tableau 4). Ces différentes méthodes contribuent a faire connaitre la diversité des points de vue des

participants impliqués et la complexité des relations qui existent entre eux (Sylvain, 2008).
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Tableau 4. Matrice de collecte de données

SOURCE ENTRETIENS | GROUPES DE | OBSERVATION | OBSERVATION ETUDE DE
D’INFORMATION INDIVIDUELS | DISCUSSION DIRECTE PARTICIPANTE | DOCUMENTS
Infirmiére agente
locale de changement v v v
(IALC)
Médecin, pharmacien, v Y Y

infirmiére-chef
Infirmiéres, infirmiéres
auxiliaires, préposés
Bénévoles, proches

Coordonnateur du
CHSLD, chefs d'unités

Groupes de discussion et entrevues individuelles
Des groupes de discussion ont été réalisés a la fin de I'implantation du PMMISP avec des infirmiéres et des

infirmiéres auxiliaires et des préposés aux bénéficiaires impliqués dans limplantation du PMMISP. Un
échantillon raisonné composé de représentants volontaires de ces trois catégories d’intervenants a été construit
pour révéler la plus large diversité possible d’opinions et d’expériences relatives a leur participation au projet
(Kitzinger, 2005). Une attention particuliére a été portée a la composition des groupes afin de minimiser le
phénoméne de domination relié aux liens hiérarchiques et favoriser la prise de parole (Freeman, 2006). Deux
groupes réunissant des infirmiéres (n = 6) et des infirmiéres auxiliaires (n = 5) et deux groupes composés de
préposés aux bénéficiaires (n = 10) ont été formés en tenant compte des disponibilités et des conséquences de
leur participation sur la prestation des soins dans le CHSLD. Un groupe de discussion a également été réalisé
avec des bénévoles en SPFV (n = 18). La durée maximale des rencontres de groupe a été fixée a 90 minutes
afin d’assurer le confort des intervenants qui participaient aux groupes de discussion immédiatement avant ou
aprés leur quart de travail. Enfin, des entrevues individuelles ont permis de rencontrer un médecin, un
pharmacien et une infirmiére-chef qui n’étaient pas disponibles pour participer aux groupes de discussion. La

durée de ces entrevues a varié entre 10 et 20 minutes en fonction des disponibilités des participants.

Ces groupes de discussion ont été animés par la professionnelle de recherche du projet, également étudiante
auteure de cet article, et la responsable en TC a partir d’'un guide de discussion (Annexe B) élaboré en fonction
des thémes liés aux objectifs poursuivis par I'étude tout en permettant 'émergence de nouveaux thémes
(Deslauriers, 1991). Les animatrices ont également noté les interactions dans les groupes, le role spécifique
joué par certains participants et les échanges informels liés aux thémes explorés. Ces données ont été ajoutées
au corpus lors de la transcription des verbatims. Ce guide de discussion a également été utilisé lors des
entrevues individuelles réalisées par la professionnelle de recherche ou encore par la responsable en TC en

fonction de I'horaire de travail et de la disponibilité de chacun des participants.
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Etude de documents
Les carnets de bord de I'lALC et de la professionnelle de recherche, également auteure de cet article, les

comptes-rendus des réunions ainsi que les protocoles, mémorandums et courriels relatifs a I'étude ont été
révisés. Bien qu'il soit toujours possible d’y déceler certaines erreurs, ces documents sont considérés comme
des sources d'information stables, riches et ancrées dans le contexte dans lequel I'étude s’est déroulée (Lincoln
& Guba, 1985).

Observation directe et participante
Des données ont été recueillies par la professionnelle de recherche et auteure de cet article et la spécialiste en

TC lors de I'observation directe du travail de I'|ALC et des équipes pendant la période d’implantation du PMMISP.
Des données ont également été colligées par ces derniéres lors de leur participation active a certaines activités
sociales informelles telles que les rencontres organisées par I'lALC en collaboration avec les gestionnaires du
CHSLD afin de souligner I'implication et remercier les intervenants du CHSLD. Ces périodes d’observation ont
permis de recueillir de l'information sur 'organisation des lieux physiques du CHSLD, les activités réalisées par
I'ALC, les attitudes, les comportements et les réactions des soignants et les proches des résidents participant
a I'étude et les interactions entre ces derniers et 'infirmiére agente locale de changement (Mulhall, 2003). Ces
observations ont également permis un accés privilégié a des données autrement inaccessibles (Adler & Adler,
1994) telles que des craintes et la présence de relations conflictuelles (Mulhall, 2003). Ces observations ont été
notées sur le carnet de bord du projet dans les heures qui ont suivi ces activités. Les éléments observés ont été
choisis en fonction de themes et critéres préalablement établis par I'équipe de recherche (Annexe C) et de
certains éléments proposés par la littérature quant au réle d’un agent de changement (Battilana et al., 2010;
Dogherty et al., 2010; Greenhalgh, Kyriakidou, et al., 2004; Kitson, 2009).

3.8 Analyse des données

Une approche d’analyse déductive de I'ensemble des données basée sur le cadre conceptuel i-PARIHS et la
technique d’appariement de forme (pattern-matching) proposé par Yin (2014) a été utilisée. Les données en
provenance des transcriptions du verbatim des groupes de discussion et des entrevues individuelles, de
I'observation directe et participante et de différents documents ont d’abord été lues, relues et catégorisées selon
les propositions du cadre conceptuel de référence. Cette catégorisation a été effectuée en fonction des
caractéristiques d'un facilitateur, des différentes activités de facilitation réalisées par ce dernier et des éléments
ayant pu favoriser ou limiter la réalisation de ces activités et I'implantation du PMMISP (Creswell, 2013; Crowe
etal., 2011). Ces catégories émergentes ont ensuite été comparées aux propositions théoriques prédites par i-
PARIHS (Swanborn, 2010; Yin, 2014). Malgré quelques différences observées entre les descriptions de
certaines catégories et ces propositions théoriques, aucune nouvelle catégorie n’a été identifiée. Pour éviter

d’'avoir a transposer 'ensemble des données recueillies dans un format compatible avec les logiciels d’analyse
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(Yin, 2014), cette catégorisation a été effectuée sur support papier a I'aide de fichiers (Annexe D) qui ont facilité
lidentification, la catégorisation et I'attribution des différents contenus relevés (Paillé, 2011; Paillé & Mucchielli,
2012). Enfin, les résultats obtenus ainsi que leur interprétation ont fait 'objet de vérifications formelles auprés
des participants et des chercheurs impliqués dans I'étude qui ont été invités a en prendre connaissance et les

confirmer, a les corriger ou encore a les réfuter selon le cas (Loiselle, Prefetto-McGrath, Polit, & Beck, 2007).

3.8.1 Stratégies pour assurer la qualité et la rigueur scientifique

Diverses procédures ont permis d’accroitre la qualité scientifique de cette étude (Lincoln & Guba, 1985; Loiselle
et al., 2007). La crédibilité a été favorisée par 'engagement prolongé de la professionnelle de recherche,
également étudiante auteure de cet article, dans le milieu expérimental. Ensuite, cette crédibilité a également
été favorisée par les activités d'observation effectuées, la triangulation des sources, des types de données et
des méthodes pour les recueillir, le recueil de données auprés de participants susceptibles de présenter des
points de vue dissemblables et la vérification des résultats obtenus par les participants. Selon Hamel (1997)
cette triangulation des sources, des types de données et des méthodes permet « de placer I'objet d’étude sous
le feu d'éclairages différents dans I'espoir de lui donner tout son relief » (p. 96). La fiabilité des résultats a été
favorisée par I'utilisation de guides d’entrevue, I'enregistrement et la transcription intégrale du verbatim des
groupes de discussion et des entrevues individuelles. Leur confirmabilité a par ailleurs été favorisée par I'analyse
séparée des données par la professionnelle de recherche du projet, également étudiante auteur de cet article
et la responsable en TC, la vérification croisée de leurs résultats individuels, la discussion de leurs différents et
I'atteinte d’'un consensus, des discussions hebdomadaires avec la responsable en TC et des informateurs clés
du milieu afin de confronter certaines observations, et la prise de notes par la professionnelle de recherche du
projet, également étudiante auteur de cet article durant I'étude. Enfin, I'utilisation d’'un devis qui impose une
description approfondie et détaillée du phénomeéne étudié, la comparaison des résultats obtenus avec les écrits
scientifiques disponibles et la vérification de I'exactitude des résultats et des conclusions par des acteurs
impliqués dans l'étude favorisent sa transférabilité¢ auprés d'individus intéressés dans des contextes

comparables (Loiselle et al., 2007).

3.8.2 Considérations éthiques

La réalisation de cette étude a été approuvée par les comités d'éthique de la recherche du Centre de santé et
des services sociaux de la Vieille-Capitale (Protocole No. 2011-2012-24) et de I'Université Laval (exemption
accordée). Un formulaire de consentement a été signé par chacun des intervenants ayant participé a I'étude qui
fait I'objet de ce mémoire. Les participants aux groupes de discussion et aux entrevues individuelles ont
également donné leur accord pour I'enregistrement de ces rencontres et I'utilisation des données recueillies aux

fins de cette méme étude.
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3.9 Résultats

Les résultats de I'étude se rapportent aux caractéristiques de l'infirmiére ALC, aux activités de facilitation
réalisées par cette derniére ainsi qu’aux éléments ayant favorisé ou limité l'implantation du PMMISP dans le

centre d’hébergement.

3.9.1 Caractéristiques de I'lALC

Les caractéristiques de I'|ALC présentées ici (Tableaux 5a, 5b, 5¢) sont celles qui ont été pergues comme ayant
particulierement contribué a faciliter le processus d'implantation, selon le point de vue des acteurs clés, les
observations réalisées et les documents consultés. Bien que les caractéristiques identifiées concordent avec
celles proposées par le cadre i-PARIHS (Tableau 1), leurs descriptions peuvent parfois différer. Les qualités
personnelles de I'IALC les plus remarquées ont été son authenticité, son respect, sa disponibilité ainsi que la
passion et 'enthousiasme qu'elle a démontrés durant I'implantation du PMMISP. L'IALC était également crédible
aux yeux de I'ensemble des acteurs impliqués, car elle jouissait de leur confiance et disposait de I'autorité
nécessaire pour implanter le PMMISP dans le CHSLD. Enfin, les principales habiletés de I'|ALC pergues comme
ayant facilité I'implantation de ce programme sont ses habiletés de gestion de projet, tel que I'établissement de
liens de confiance avec I'ensemble des acteurs impliqués et le soutien de la motivation du personnel soignant.
Ses habiletés de communication et d’autonomisation du personnel infirmier et des préposés aux bénéficiaires
ont également influencé positivement l'implantation du PMMISP, selon le point de vue des acteurs clés, les

observations réalisées et les documents consultés.
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Tableau 5a. Caractéristiques de I'|ALC: qualités personnelles

Caractéristiques

Description

Observations / verbatim

Qualités
personnelles

Authenticité
Respect
Impartialité

Courage

— Elle est franche et honnéte avec tous les acteurs impliqués [OBS]

— « L'infirmiére ALC ne juge pas, met les autres a l'aise et respecte le réle de
chacun. » (PAB, INF)

— Elle respecte tous les acteurs impliqués, quel que soit leur réle ou leur titre
d’emploi [OBS]

— « Elle est ouverte, elle ne te dit pas que ta maniére est moins bonne que la
sienne, pourvu que tu arrives au méme résultat. » (PAB)

— Elle évite de prendre parti dans les conflits [OBS]

— Elle ne se décourage pas malgré les difficultés rencontrées [OBS]

— « Je vais gagner les médecins et les pharmaciens a ma cause méme si ca me
prend du temps. » (INF ALC)

Disponibilité
Flexibilité

— « Ga nous a aidés parce que quand il y avait quelque chose de spécial sur
I'unité, l'infirmiere ALC venait plus souvent, elle était aidante et présente. »
(PAB)

— « Sion avait besoin d’elle, elle pouvait consacrer du temps pour rassurer les
familles anxieuses et répondre a leurs questions. » (INF)

— « Méme si elle travaillait principalement de jour, j’ai toujours apprécié qu’elle
soit disponible pour soutenir les intervenants qui, comme moi, travaillaient de
soir. » (INF)

— « Ma femme a regu de trés bons soins jusqu'a son déces et l'infirmiére ALC
m'a tenu au courant et m'a rassuré tout au long de sa fin de vie. » (PRO).

— Elle organise son horaire de travail pour rencontrer le personnel de soir et de
nuit et pour répondre aux besoins ponctuels de soutien [OBS].

— « C’est en travaillant avec les intervenants qui implantent le PMMISP que tu
sais comment ¢a Se passe et quels sont les besoins des équipes. »

(INF ALC)

— « C’était facile pour moi de suivre I'ensemble des interventions prévues au

PMMISP, car je n'avais que cela a penser. » (INF ALC).

Passion

Enthousiasme

— L'IALC était positive, d’humeur agréable et passionnée par les soins palliatifs
[OBS]

— « Je suis contente que l'infirmiere ALC soit impliquée dans les soins
palliatifs, car je sens bien qu’elle est hyper motivée, qu’elle en mange! »
(BEN, INF)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux benéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF : infirmiere;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiere-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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Tableau 5b. Caractéristiques de I'|ALC: crédibilité

Caractéristiques Description Observations / verbatim

— Le syndicat accepte la nomination de I'lALC car ils estiment qu'elle est la plus
compétente et lui font confiance [OBS]

— « Comme ¢a fait longtemps qu’on travaille avec elle, on est capable de se
parler, de se dire les vraies choses » (INF)

Isgge du — « Elle est mieux outillée pour gérer les situations complexes en soins
milieu palliatifs » (INF)
Respectdes | — « Comme elle est quelqu’un de connu, de chez nous, il y a une chimie qui
acteurs s'installe, un lien de confiance qui fait que c’est plus facile de travailler

. ensemble » (INF CHEF)
Confiance — « C'était bien qu'elle soit responsable, car ses connaissances donnent

des acteurs confiance a ceux qui écoutent ses conseils » (BEN)

— « J'ai gagné la confiance des médecins en prenant le temps de leur demander
leur avis sur les différentes conduites de soins de fin de vie dans la démence »
(INFALC)

Crediilte — La directrice et les gestionnaires reconnaissent I'autorité de I'!ALC dans
limplantation du PMMISP [OBS]

— La directrice et les gestionnaires ont accordé certains pouvoirs a I'lALC
(organisation de la formation initiale et continue, discussions avec des experts

Autorité de externes, requétes de matériel, etc.) [OBS]
IIALC — L'IALC est libérée de ses taches réguliéres durant plus d’un an pour implanter
. le PMMISP [OBS]

I?ouvows de | _ « Faire des rappels, tout le monde peut faire ¢a, mais pour corriger des

'ALC situations fautives, ¢a prend quelqu’un comme linfirmiére ALC qui a I'autorité
pour le faire » (BEN)

— « Elle dispose du temps nécessaire pour gérer les situations complexes en

soins palliatifs » (INF)

— « Des fois, je peux donner un coup de main pour maintenir le climat et le bien-
étre des équipes. » (INF ALC)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux benéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF : infirmiere;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiere-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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Tableau 5¢c. Caractéristiques de I'|ALC: habiletés

Caractéristiques

Description

Observation/verbatim

Habiletés de
gestion de projet

Complicité et
confiance

Soutien de la
motivation
Capacité a
décider, agir
Matériel
approprié

— « Les intervenants savaient qu'ils pouvaient compter sur elle, qu’ils n’étaient
pas laissés a eux-mémes. » (PHARM)

— « Au cours de l'implantation du PMMISP, une complicité s’est développée
avec certains médecins qui étaient plutét réservés au début du projet. » (INF
ALC)

— L'IALC utilise différentes stratégies pour soutenir la motivation des acteurs
au cours de I'implantation [OBS]

— « Avoir les feuilles de suivi des soins de bouche accrochées au mur dans la
chambre du résident, ¢a nous a aidés a penser a faire le suivi, ¢’était un
incitatif, car on voyait le travail a faire. » (PAB)

— « Sa présence quotidienne et ses communications répétées gardaient
l'intérét des équipes, nous remettaient a l'ordre et ainsi les interventions du
PMMISP se faisaient de maniére plus automatique. » (INF, BEN)

Habiletés de
communication

Discussion
Rétroaction

Négociation

— L'IALC communique réguliérement avec la direction du centre, les
gestionnaires et I'équipe de recherche pour les informer du déroulement de
limplantation, demander leur avis et proposer des solutions [OBS]

— « On a aimé les capsules de formation sur les soins de bouche, car ¢a nous
permettait de régler rapidement des problémes vécus avec les résidents. »
(PAB)

— « L'infirmiere ALC et moi avions des rencontres systématiques, et des
discussions ot on pouvait prendre le temps de se parler des résidents en fin
de vie. » (MD)

— « Sur chaque unité, j’ai ressorti une situation ou les intervenants ont réussi a
améliorer la condition d’un résident en travaillant en équipe. Tout le monde
était content et se tapait dans les mains. » (INF ALC)

— « L’IALC était une alliée pour régler des situations conflictuelles avec les
proches, on était souvent trop impliqués dans la situation pour penser
clairement et agir adéquatement. » (INF, INF AUX)

Habiletés
d’autonomisation
des acteurs

Inclusion
Valorisation

Modéle de
role

Mentorat

— L'IALC favorise la participation des intervenants locaux en les impliquant
dans 'adaptation de la grille de suivi des soins de bouche et la préparation
de lignes directrices pour la gérer 'hyperthermie en fin de vie [OBS, DOC]

— « On se sent valorisés quand elle nous demande notre avis sur les décisions
a prendre et on comprend mieux pourquoi on prend certaines décisions. »
(PAB)

— L'IALC offre de la formation au personnel embauché en cours d’implantation
du PMMISP [OBS]

— « Méme si je suis arrivée quand le projet était déja commencé, elle a pris le
temps de m'expliquer le PMMISP et comment ¢a fonctionnait. » (PAB)

— L'IALC est un modéle de role pour les infirmiéres qui I'observent durant ses
interactions avec les proches et les différents professionnels de la santé
[OBS]

— L'IALC ne réalise pas les interventions du PMMISP a la place des
intervenants méme s'il leur faut plus de temps que prévu pour le faire [OBS]

— L'IALC accompagne les intervenants afin qu'ils trouvent leurs propres
solutions aux difficultés qu'ils rencontrent [OBS]

— « C'était trés aidant qu’elle discute, nous donne des conseils et nous montre
comment discuter ou négocier avec le médecin, je n‘oublierai jamais. » (INF)

— « J'ai apprécié qu’elle nous démontre comment faire des soins de bouche a
une personne atteinte de démence, qu’elle partage ses trucs. » (PAB)

OBS : observation; DOC : document, PAB : préposé aux bénéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF  infirmiere;
INF ALC : infirmiére ALC; INF CHEF : infirmiere-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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3.9.2 Activités de facilitation réalisées par I'|ALC

Les activités de facilitation réalisées par I'|ALC (Tableau 6) ont été examinées a la lumiére de celles proposées
par le cadre i-PARIHS (Tableau 2). Plus spécifiquement, les activités retenues dans cette étude sont celles
percues comme ayant contribué au processus d'implantation et 'ayant facilité, selon le point de vue des acteurs
impliqués, les observations réalisées et les documents consultés. Bien que les activités de facilitation identifiées
concordent avec celles proposées par le cadre i-PARIHS, les descriptions qui en sont faites ici peuvent parfois
différer. Parmi les activités réalisées par I'lALC, on distingue tout particulierement celles ayant permis aux
intervenants d’étre partie prenante au changement. Des consultations réguliéres sur des décisions a prendre a
propos des changements liés a I'implantation du PMMISP et une participation active aux interventions découlant
de ces décisions leur ont permis d’exercer un certain contréle sur le projet. La réalisation d’activités diversifiées
et adaptées aux besoins des intervenants a également été percue comme ayant facilité I'implantation du
PMMISP.
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Tableau 6. Activités de facilitation réalisées par I'lALC

Activités

Description

Observations / verbatim

Implication
des acteurs

Sensibilisation
Information

Suivi

— L'IALC réalise des activités de sensibilisation, d'information et de formation
destinées aux intervenants travaillant de jour, de soir et de nuit et aux intervenants
embauchés durant 'implantation du PMMISP [OBS, DOC]

— L’IALC rencontre réguliérement la direction du CHSLD, les membres de I'équipe
de recherche et la responsable en transfert de connaissances pour discuter des
stratégies a privilégier pour faciliter, soutenir et pérenniser les changements
entrainés par 'implantation du PMMISP [OBS, DOC]

— « Des rencontres d’information sur le PMMISP ont permis de savoir a quoi nous
attendre et comment cela allait se passer. » (INF, PAB)

— « La formation des pharmaciens et médecins a permis de nous sensibiliser a
limportance de réévaluer les niveaux de soins des résidents atteints de démence
avancée. » (PHAR)

— « L'infirmiére ALC est venue discuter avec I'équipe pour qu’on S’entende sur qui
devait compléter la grille d’observation des comportements de douleur et quel était
le réle de chacun. » (INF)

— « La présence répétée de linfirmiére ALC et nos discussions réguliéres avec elle
ont fait en sorte que les interventions du PMMISP ne tombaient pas dans l'oubli. »
(INF CHEF)

Contrdle du
changement
par les
acteurs
locaux

Consultation

Participation
active des
acteurs

— L'IALC consulte et tient compte de I'opinion des intervenants locaux et des
difficultés rencontrées lors de I'élaboration et I'utilisation des outils de suivi
clinique [OBS, DOC]

— « Elle a fait le tour des unités pour discuter avec les intervenants de la gestion
de I'hyperthermie en fin de vie dans le but d’adopter un protocole local
d'utilisation de I'acétaminophéne en fin de vie. » (INF)

— « L'infirmiere ALC a accepté notre idée d’accrocher les feuilles de suivi des
soins de bouche au mur dans la chambre du résident. » (PAB)

— « J’ai apprécié qu’elle vienne nous demander comment la fin de vie du résident
S'était passée, s'il avait été soulagé et si la famille avait été bien informée. »
(INF, PAB)

Activités
adaptées et
diversifiées

Accord avec
les besoins

Adaptation

Répétition

— L'IALC adapte ses activités de formation et de suivi et allonge la période
d’implantation des outils cliniques pour répondre aux besoins des intervenants
locaux [OBS]

— « Ga prend une infirmiére ALC en soins palliatifs qui peut faire le bilan, suivre
les changements et assurer un suivi systématique des résidents en fin de vie
parce que les médecins ne peuvent venir assez réguliérement. » (MD)

— « L'implication d’une infirmiere ALC en soins palliatifs nous a aidés avec les
personnes admises alors qu’elles étaient déja en fin de vie et pour lesquelles il
fallait prendre rapidement des décisions avec les familles. » (INF)

— « L'infirmiére ALC faisait des rappels pour les équipes de soir et de nuit. » (PAB)

— « Elle a fait des petites capsules de 15 minutes durant le projet sur les soins de
bouche, sur les signes vitaux et sur le suivi de la douleur. » (INF, PAB)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux benéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF : infirmiere;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiére-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche

3.9.3 Eléments qui favorisent 'implantation du PMMISP

L'analyse des données a permis d'identifier certains éléments liés au programme, aux acteurs et au contexte

ayant favorisé la réalisation des activités de facilitation et I'implantation du PMMISP (Tableau 7a, 7b, 7c). Elle a

notamment permis de percevoir la compatibilité entre le programme et le soutien offert par I'|ALC, les besoins

du milieu et les valeurs qui y sont véhiculées et I'implication de tous les acteurs clés durant I'implantation du
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PMMISP. De plus, le suivi du projet par un comité de pilotage, réunissant I'lALC, des gestionnaires, des
chercheurs et des représentants des divers groupes d’acteurs et 'accompagnement d'une spécialiste en TC
semblent avoir favorisé un suivi rigoureux du processus d'implantation et les échanges formels et informels
entre tous les acteurs impliqués. Enfin, des éléments liés au contexte d'implantation tels la concordance avec
les préoccupations organisationnelles et le soutien prolongé de I'|ALC ont également contribué a favoriser
l'implantation du PMMISP.

Tableau 7a. Eléments favorisant l'implantation du PMMISP : contenu du programme implanté

Eléments Description Observations / verbatim

— Les résultats des sessions d’échanges interactifs sur les besoins en soins palliatifs
des acteurs clés du milieu sont utilisés pour finaliser le contenu du PMMISP [OBS,
DOC]

— « Au nombre de résidents qui décedent chaque année dans notre CHSLD, ¢a prend

Adéquation quelqu'un d'’ici comme I'infirmiére ALC qui porte le dossier des soins palliatifs et qui

avec les est présente partout dans notre centre. » (BEN)

besoins — « L'implantation du PMMISP a sensibilisé et rehaussé la motivation du personnel
pour les soins de bouche. » (INF-CHEF)

— « Le personnel des unités ou le PMMISP a été implanté prend un plus grand soin
qu'avant a detecter la douleur chez les résidents atteints de démence sévere. »
(BEN)

— Depuis cing ans, la direction du CHSLD et les acteurs clés locaux animent et

o soutiennent le comité local de bénévoles en soins palliatifs qui accompagnent les

Compatibilité résidents en fin de vie qui n'ont pas de famille et offrent du répit aux familles des

avec les résidents en fin de vie qui le désirent [OBS, DOC].

valeurs — « Avant l'implantation du PMMISP, on avait notre comité de soins palliatifs, on était

impliqués, on avait déja des traditions. » (INF)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux bénéficiaires; INF AUX : infirmiere auxiliaire; INF : infirmiére;

INF ALC : infirmiére ALC; INF CHEF : infirmiére-chef: BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :

directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche

PMMISP
implanté
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Tableau 7b. Eléments favorisant l'implantation du PMMISP : acteurs impliqués

Eléments

Description

Observations / verbatim

Acteurs
du milieu

Implication

— La direction s'implique dans une négociation avec le syndicat local afin que I'lALC
choisie puisse jouer le role d’agent local de changement (ALC) méme si ce n'est
pas elle qui a le plus grand nombre d'années d’ancienneté dans I'établissement
[OBS]

— La coordonnatrice et les chefs d'unités du CHSLD appuient formellement
limplantation du PMMISP auprés de la direction générale et des intervenants,
facilitent et participent aux activités de facilitation de I'lALC [OBS, DOC]

— Les gestionnaires et les membres du comité de bénévoles demandent a I'lALC de
leur donner une formation en soins palliatifs pour étre au méme niveau que tous
les autres intervenants [OBS, DOC]

— « La force du PMMISP a été que tous les intervenants se sont impliqués. »
(PHARM)

— « Les chefs d'unités ont fait attention pour admettre des résidents plus calmes et
ajouter du personnel en surplus sur les unités ou les intervenants ont eu de la
difficulté a implanter le PMMISP. » (INF ALC)

— « Comme chef dunité, c’est mon réle d'encourager les infirmiéres dans
I'appropriation de leur réle dans le PMMISP ». (GEST)

Comité pilotage

— Lors de chaque rencontre mensuelle du comité, I'|ALC présente le bilan de
I'avancement du processus d’implantation du PMMISP [OBS, DOC]

— Les rencontres mensuelles du comité de pilotage permettent a I'|ALC de demander
conseil et d’obtenir I'appui de la direction du CHSLD, de I'équipe de recherche et
des représentants des différents acteurs clés pour réaliser ses activités de
facilitation et résoudre les difficultés rencontrées sur le terrain [OBS, DOC]

Spécialiste en
transfert de
connaissances
(TC)

— La spécialiste en transfert de connaissances (TC) de I'établissement accompagne
la direction du CHSLD, le comité de pilotage, I'|ALC et I'équipe de recherche lors
de toutes les réunions relatives a I'implantation du PMMISP [OBS, DOC]

— La spécialiste en TC soutient et conseille I'lALC dans le choix et la mise en ceuvre
des activités de facilitation pour implanter le PMMISP [OBS, DOC]

OBS : observation; DOC : document; PAB : prépose aux bénéficiaires; INF AUX : infirmiere auxiliaire; INF : infirmiére;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiére-chef; BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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Tableau 7c. Eléments favorisant I'implantation du PMMISP : contexte d’implantation

Eléments Description Observations / verbatim
Concordance avec | ~ ¢ Au nombre de résidents qui décedent chaque année dans notre CHSLD,
les besoins de la ¢a prend quelqu’un d’ici qui porte le dossier des soins palliatifs et qui est
dlientele présent partout dans notre centre. » (BEN)
— « L'implantation du PMMISP a démontré 'importance d’avoir accés aux
chambres de soins palliatifs pour notre clientéle en fin de vie. » (PHARM)
— « Les soins palliatifs sont une priorité stratégique de I'établissement et du
ministére. » (DIR)
— La direction de I'établissement attend les résultats de I'implantation du
PMMISP pour élaborer son programme de soins palliatifs [DOC]
Concordance avec | _ pes gestionnaires de I'établissement demandent & I'ALC de partager son
les préoccupations expérience et certains outils de suivis cliniques utilisés dans Iimplantation
Contexte organisationnelles du PMMISP lors de I'élaboration de régles de soins infirmiers portant sur la
dimplantation sociales et douleur et les soins de bouche [OBS, DOC]
politiques — Rencontre entre des acteurs clés du milieu, un sous-ministre du Ministére
de la santé et des services sociaux et une directrice adjointe de la direction
des personnes agées pour discuter du PMMISP et des soins palliatifs en
CHSLD [OBS, DOC]
— L'IALC est libérée de ses taches habituelles durant 16 mois et soutient
limplantation du PMMISP aupres des équipes locales durant 12 mois
Implication [OBS, DOC] "y
prolongée ALC — « On a eu un an pour changer nos mentalités, on ne change pas les

fagons de faire en une journée de formation. » (INF)

— « Les intervenants ont pu améliorer graduellement leurs fagons de faire, ils
n’ont pas eu l'impression d’avoir di gravir une montagne d’un seul coup. »
(INFALC)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux benéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF : infirmiere;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiere-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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3.9.4 Eléments qui limitent 'implantation du PMMISP

Finalement, I'analyse des données permet de mettre en lumiére certains éléments du contexte ayant limité la

réalisation des activités de facilitation de I'lALC et I'implantation du PMMISP (voir tableau 8). Ces éléments sont

notamment la pénurie de personnel qualifié et 'alourdissement de la charge de travail des soignants exacerbée

par des épisodes d'infection chez les résidents. De plus, les infirmiéres du CHSLD qui doivent s’acquitter de

différentes tches cléricales et administratives qui pourraient étre réalisées par d’autres membres du personnel

ont dit avoir éprouvé des difficultés a exercer pleinement les activités réservées a leur profession lors de cette

implantation. Enfin, la disponibilité d’'une seule infirmiére ALC a été jugée insuffisante pour étre en mesure

d’'implanter le PMMISP auprés des équipes de jour, de soir et de nuit.

Tableau 8. Eléments limitant l'implantation du PMMISP

d'implantation

Elément Description Observations / verbatim
— « Quand il manque deux intervenants sur 'unité, c’est plus difficile de
participer a Iimplantation du PMMISP et compléter les outils de suivi, on
o garde nos énergies pour les résidents. » (PAB)
Pénurie de — « Les formations en soins palliatifs pour la clientéle en CHSLD devraient
personnel pouvoir étre données en méme temps a tous les membres d’une équipe de
Alourdissement soins, ils pourraient ainsi apprendre a travailler ensemble. » (MD)
delachargede | — « Quand le personnel est plus stable, je constate que les équipes complétent
travail mieux les évaluations de soins palliatifs prévues au PMMISP. » (INF ALC)
o — « Les infirmiéres ont de la difficulté a réaliser leur réle dans le PMMISP, elles
Incapacite a se disent débordées et trop sollicitées par des taches qui ne leur
exercer son role appartiennent pas telles que commander du matériel, faire des réquisitions
Contexte pour des réparations et prendre divers rendez-vous pour les résidents. » (INF

ALC)

Hétérogénéité
des
connaissances et
des compétences

— « C’est moins évident de faire des soins palliatifs en milieu d’hébergement
qu’en maison de soins palliatifs. Ici, les intervenants n'ont pas tous le méme
niveau de compétences et de connaissances en soins de fin de vie. » (INF
ALC)

Episodes
d'infection chez
les résidents

— Des épisodes de grippe et de gastroentérite ont ralenti I'utilisation des
nouveaux outils de suivi clinique et ont diminué la motivation des
intervenants de certaines équipes ces dernieres semaines. » (INF ALC)

Disponibilité
d’une seule IALC

— « Pour pouvoir bien accompagner I'ensemble des intervenants, il faudrait
plus d’une infirmiere ALC. Elles pourraient étre plus présentes le soir et la
nuit et étre disponibles lors des périodes de vacances. » (INF)

OBS : observation; DOC : document; PAB : préposé aux benéficiaires; INF AUX : infirmiére auxiliaire; INF : infirmiere;
INF ALC : infirmiere ALC; INF CHEF : infirmiere-chef, BEN : bénévole; PHAR : pharmacien; MD : médecin; DIR :
directeur, GEST : gestionnaire, PRO : proche
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3.10 Discussion des résultats

Cette étude de cas unique a niveaux d’analyse imbriqués visait a explorer en profondeur l'implication d’'une IALC
pour faciliter l'implantation d’un nouveau PMMISP dans un CHSLD de la région de Québec. Les résultats, fondés
sur la perception des acteurs clés du milieu et 'observation, indiquent comment le réle joué par cette infirmiére
a contribué a soutenir et a faciliter l'implantation du programme dans cet établissement. Trois questions de
recherche ont été formulées afin d’explorer plus en profondeur les différents aspects de I'implication de I'lALC.
Cette exploration a été réalisée a partir des éléments du concept de facilitation, proposés par le cadre conceptuel
i-PARIHS de Harvey et Kitson (2015). On note d'ailleurs une grande concordance entre les résultats de I'étude
et le cadre i-PARIHS, puisque I'ensemble des caractéristiques et activités de I'|ALC s'inscrivent de maniére
cohérente dans ce cadre. Cette étude a cependant permis de mettre en lumiére certaines caractéristiques et
activités prédominantes dans le contexte de I'implantation d’une innovation en CHSLD, auprés de personnes

atteintes de démence en fin de vie.

La premiére question de recherche avait pour objectif d'identifier les caractéristiques de I'|ALC mandatée pour
faciliter limplantation du PMMISP. Les résultats obtenus permettent de discerner certaines qualités
personnelles, éléments liés a la crédibilité et aux habiletés de cette infirmiére qui ont particuliérement favorisé

la réalisation de ses activités de facilitation durant I'implantation du PMMISP.

La deuxiéme question visait a identifier les activités de facilitation réalisées par I'|ALC durant la période
d'implantation du PMMISP. Les résultats de I'étude permettent de distinguer certaines activités qui ont

particulierement contribué a faciliter 'implantation du programme dans le CHSLD.

La troisieme question de recherche avait pour objectif de décrire des éléments ayant influencé I'implantation du
PMMISP. Les résultats obtenus permettent de discerner des éléments facilitants ou limitants liés au type de

programme implanté, aux acteurs clés impliqués et au contexte d'implantation (voir tableaux 7a, 7b, 7c et 8).

Outre les réponses apportées a ces trois questions de recherche, cette étude de cas illustre l'intérét et la
pertinence d'utiliser le cadre i-PARIHS de maniére rétrospective afin d’explorer le réle de l'infirmiére agente
locale de changement lors de I'implantation d’'une nouvelle pratique de soins complexe telle que le PMMISP

dans un établissement de soins de longue durée.

3.10.1 Caractéristiques de I'lALC

Tout en mettant en lumiére la forte concordance entre les différentes caractéristiques identifiées chez I'|ALC lors
de l'implantation du PMMISP et celles d’'un bon facilitateur selon le cadre i-PARIHS, les résultats de cette étude
permettent tout d'abord de constater les qualités et habiletés de cette infirmiére qui semblent avoir facilité la

réalisation de ses activités de facilitation et par conséquent I'implantation du PMMISP.
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Qualités personnelles de I'lALC
L'impartialité, le respect, I'authenticité, I'ouverture, la motivation et la persévérance démontrés par I'|ALC ont

favorisé la participation des intervenants aux activités de facilitation lors de I'implantation du PMMISP, selon la
perception des acteurs clés, les observations réalisées et les documents consultés. Ces résultats s'avérent
similaires aux résultats obtenus par Williams et al. (2011) et Mcintosh et Tolson (2009) qui établissent que la
passion, I'enthousiasme indéfectible et la détermination des gestionnaires de programmes et des infirmiéres
consultantes responsables de soutenir 'implantation de nouvelles pratiques de soins facilitent leur adoption par
différents intervenants. Bien que la majorité des acteurs clés se disaient déja convaincus de la pertinence de
mettre en ceuvre un programme de SPFV dans leur CHSLD, ces qualités personnelles de I'lALC les ont inspirés
et motivés tout au long de I'implantation du PMMISP. Cette influence positive d'un leader infirmier inspirant et
engagé sur l'implantation de nouvelles pratiques de soins est corroborée par les résultats de plusieurs études
empiriques réalisées dans différents établissements de santé (Echevarria et al., 2017; Ploeg et al., 2014; Stetler,
Ritchie, Rycroft-Malone, & Charns, 2014).

Tout comme les intervenants interrogés par Dogherty et al. (2013) et Waldron et al. (2008), les intervenants
impliqués ont souligné I'impact positif de la présence physique de '|ALC, de sa disponibilité et de sa flexibilité
sur sa capacité d’adapter son réle et ses activités de facilitation en fonction des besoins rencontrés. Selon
Bidassie et al. (2015) et Kirchner et al. (2014), la présence physique d’un facilitateur auprés des équipes et sa
disponibilité favorisent les ajustements en temps réel des interventions lors de l'implantation d’'un programme
complexe. La capacité d’'un agent de changement a collaborer avec différents intervenants et professionnels de

la santé I'aide également a mieux jouer son role (McCormack et al., 2013).

Crédibilité de de I'lALC
La crédibilité dont jouissait I'|ALC dans le milieu a aussi facilité Iimplantation du PMMISP. Les intervenants

impliqués, et notamment les médecins, ont eu confiance en elle en raison de son intérét marqué et soutenu pour
la cause des soins palliatifs, de sa compétence professionnelle et de sa grande expérience dans I'établissement.
Selon McCormack et al. (2013), Gerrish et al. (2012) et Elnitsky et al. (2015), la crédibilité, le respect et la
confiance accordés a un facilitateur sont des éléments clés de son succés. Pour Donnellan et al. (2013), un
facilitateur qui jouit d’'une telle confiance est vu comme un champion et un défenseur par les intervenants qui

doivent adopter une nouvelle pratique clinique.

La crédibilité de I'lALC a également été fortifice par sa légitimité, son autonomie et les pouvoirs qui lui ont été
conférés par la direction du CHSLD et I'équipe de recherche. Selon les infirmiéres engagées dans I'implantation
d’'un projet d’amélioration des soins destinés aux ainés australiens (Kitson et al., 2011), cette reconnaissance
officielle et unanime de l'autorité et le respect du role joué par un facilitateur lui conférent un sentiment de

sécurité et lui procurent la latitude nécessaire pour réaliser ses interventions de facilitation. Afin d'étre en mesure
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d’initier et de soutenir les changements requis par I'implantation d’'un programme complexe tel que le PMMISP,
le facilitateur doit étre déterminé, défendre la pertinence du programme pour améliorer la qualité des SPFV et
exercer un leadership clinique qui s’appuie sur son autorité et le respect accordé par les acteurs clés du milieu
(Ploeg et al., 2010; Ring, Malcolm, Coull, Murphy-Black, & Watterson, 2005).

Habiletés de I'IALC
Les habiletés de gestion de projet de I'|ALC ont particuliérement favorisé la préparation et la réalisation de ses

activités de facilitation. Sa capacité a respecter et a valoriser la contribution des différents acteurs impliqués et
a adopter une position égalitaire avec ces derniers lui a permis d’établir des liens de confiance et de respect
mutuel avec la plupart d’entre eux. Ces liens de confiance et de respect ainsi que sa grande connaissance du
milieu ou elle travaille depuis plus de 20 ans ont notamment facilité la préparation et 'adaptation du matériel
pédagogique, des outils de collectes de données et I'organisation des rencontres de formation et d'information.
Une telle adaptation de l'innovation au contexte et aux besoins locaux encourage I'engagement des acteurs
(Tistad et al., 2016) et facilite leur adoption d’'une innovation (Baskerville et al., 2012; Cranley et al., 2017).
L'IALC a également concrétement et activement favorisé et soutenu la motivation des intervenants impliqués
par sa présence quotidienne sur les unités de soins et sa participation active lors de la mise en ceuvre des
interventions de SPFV prévues au programme. Selon Charrier et al. (2008), cette présence offre un
environnement protégé qui permet a ces acteurs d’exprimer leurs questions et leurs difficultés et de faire des
suggestions qui ont été intégrées au projet. En joignant le geste a la parole, ces leaders donnent 'exemple et
font en sorte que l'innovation implantée soit sensée et cohérente pour les acteurs (Wallin et al., 2005) et qu’elle

devienne la norme (Stetler et al., 2014).

De plus, ses habiletés de communication ont incité les différents acteurs clés locaux a s'impliquer dans les
différentes activités de sensibilisation, d'information et de formation proposées tout au long de l'implantation du
PMMISP. Selon Cranley et al. (2012) et Dogherty et al. (2012), I'établissement et le maintien d'une
communication effective, variée et répétée sous la forme de contacts verbaux et écrits permettent a I'agent de
changement de mieux comprendre les problémes rencontrés par ces acteurs. D’autre part, Stetler et al. (2006)
et Stetler et al. (2014) soulignent que ces habiletés de communication font en sorte qu'il puisse proposer des
activités actives, ciblées et pertinentes qui contribuent a surmonter les difficultés. Ces activités contribuent
également a redonner de I'énergie aux intervenants afin qu'ils puissent mener a bien leurs interventions (Massey
& Williams, 2006). De plus, selon Dogherty et al. (2010) et Weening-Verbree et al. (2013), les habiletés de
communication favorisent I'évaluation continue de I'implantation d'une intervention lors de rétroactions qui sont
autant d'occasions de répondre aux questions, de clarifier certaines notions, de souligner les réussites des
équipes et d'amener les intervenants a prendre conscience des progrés réalisés. Selon Sving, Fredriksson,

Gunningberg, et Mamhidir (2016), ces rétroactions contribuent a une meilleure compréhension du changement
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implanté. Enfin, I'établissement d’'une communication efficace entre les intervenants et le facilitateur permet le

partage de la responsabilité d'implanter 'innovation ou le changement (Wallin et al., 2005).

Par ailleurs, les habiletés de I'|ALC a autonomiser les intervenants du CHSLD ont favorisé leur implication dans
les activités de facilitation réalisées durant I'implantation du PMMISP. Tout comme les intervenants de centres
de soins de longue durée interrogés par Grealish et al. (2014) et Ploeg et al. (2014), le personnel infirmier et les
préposés aux bénéficiaires se sont sentis inclus et valorisés lorsque I'lALC les a fait activement participer au
processus et aux décisions a prendre pour exécuter les interventions prévues. Selon Etheridge et al. (2014),

ces appels a la créativité stimulent I'engagement des acteurs.

En dernier lieu, I'lALC a valorisé I'autonomie et amélioré la confiance des intervenants en agissant comme
instructeur et mentor lors des activités de facilitation. Ces résultats sont comparables a ceux obtenus par
Cammer et al. (2014) et Stetler et al. (2014) selon lesquels 'autonomie et la confiance des acteurs lors de
l'implantation de nouvelles pratiques de soins peuvent étre améliorées par ce type d’activités qui donnent au
facilitateur I'occasion de transformer certaines erreurs en opportunités d’apprentissage et démontrer et discuter

certains cas cliniques a partir d'exemples du terrain.

3.10.2 Activités de facilitation réalisées par I'|ALC

Tout en mettant en lumiére la forte concordance entre les activités de facilitation réalisées par I'lALC responsable
de soutenir 'implantation du PMMISP et celles proposées par le cadre i-PARIHS, les résultats de I'étude
permettent d’identifier les activités qui semblent avoir facilité 'implantation de ce programme, selon la perception

des acteurs clés, les observations réalisées et les documents consultés.

Implication des acteurs clés
En organisant des activités de sensibilisation, d’information, de formation et de suivi avant et tout au long de

l'implantation du PMMISP, I'|ALC a amené les différents groupes d’acteurs locaux a se sentir impliqués a toutes
les étapes de ce processus. Tel que constaté par Battilana et al. (2010), ces activités contribuent a la formation
d’'une coalition de tous les groupes d’acteurs en améliorant leur compréhension des objectifs poursuivis par le
programme et du role que chacun doit y jouer. Selon une évaluation longitudinale réalisée par Rycroft-Malone
et al. (2016), I'implication des acteurs dans un projet commun contribue a faire tomber les barriéres qui limitent
I'action collective. Pour les infirmiéres des deux hdpitaux de soins aigus interrogées par Rycroft-Malone et al.
(2004), leur implication est favorisée par les bonnes relations établies par le facilitateur avec tous les membres

des équipes soignantes.
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Contréle du processus de changement
Des activités de facilitation de I'|ALC telles que l'information, la consultation réguliére et la participation active a

I'élaboration, a l'implantation et a I'adaptation des outils de suivis cliniques du PMMISP ont contribué au
développement d’un sentiment de contréle chez les intervenants impliqués. Tout comme chez les intervenants
rencontrés par Rycroft-Malone et al. (2016), le sentiment de controle suscité par une création collective a
favorisé I'utilisation de ces outils. Selon des infirmiéres impliquées dans la gestion de la douleur des personnes
agées rencontrées par Brown et MacCormack (2005), le sentiment de contrdler les routines cliniques de soins
permet de mieux comprendre I'environnement, de pouvoir l'influencer et d'améliorer le sens conféré au travail.
Selon Dixon-Woods et al. (2012), la contribution des intervenants a la conception et au déploiement d’une
intervention développe un sens de propriété indispensable au succés de son implantation. Enfin, I'adaptation
d’une intervention aux besoins des intervenants et du milieu et son intégration a la routine de soins contribue a

en assurer la pérennité (Hagedorn et al., 2014).

Activités adaptées et diversifiées
L'implication des acteurs clés et 'adoption des nouvelles pratiques de SPFV prévues au PMMISP ont également

été favorisées par I'adaptation, la diversification et la répétition des activités de facilitation par I''ALC. Ces
résultats sont similaires a ceux obtenus par Tistad et al. (2016) selon lesquels des intervenants en cardiologie
sont plus enclins a adopter un nouveau guide de pratique lorsque les facilitateurs se préoccupent d’adapter les
stratégies et les activités de facilitation a leur contexte organisationnel et clinique. D’autre part, les résultats de
I'étude de Dogherty et al. (2013) indiquent que la multiplication et la répétition d’activités et stratégies
informationnelles et éducatives facilitent I'implication des acteurs et I'adoption des nouvelles pratiques. Enfin,
selon Dogherty et al. (2010) et Summerbakk et al. (2016), 'adaptation de la cadence d'implantation d’une
nouvelle intervention et la répétition des activités et stratégies de facilitation favorisent la participation de tous

les acteurs clés.

3.10.3 Eléments ayant favorisé ou limité 'implantation du PMMISP

En dernier lieu, les résultats de I'étude permettent de distinguer certains éléments qui semblent avoir favorisé
ou limité l'implantation du programme dans le CHSLD. Ces éléments favorisants et limitants ont trait au contenu
du programme implanté, aux acteurs qui étaient impliqués ainsi qu’au contexte dans lequel cette implantation a
été réalisée.

Eléments liés au contenu du PMMISP implanté

La compatibilité entre les interventions proposées par le PMMISP et les valeurs et les besoins des acteurs
locaux les a motivés et encouragés a collaborer aux activités de facilitation et a réaliser les interventions
proposées. L'influence de cette compatibilité est corroborée par les résultats d'études réalisées notamment par

Cranley et al. (2017) et Schneider, English, Tabana, Padayachee, et Orgill (2014) qui montrent que I'adéquation
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entre une nouvelle intervention de soins et les valeurs et les politiques en vigueur dans I'établissement contribue
a en faciliter 'implantation. Selon Masso et al. (2014), une nouvelle intervention a également plus de chance
d'étre implantée avec succes si elle est porteuse d’un sens et avantageuse pour les acteurs impliqués. Les
intervenants de divers établissements de santé norvégiens interrogés par Sommerbakk et al. (2016) estiment
par ailleurs, que I'absence de concordance entre leur vision des soins palliatifs et les changements implantés

dans leur milieu générent des tensions et limitent leur niveau d’adhésion.

Eléments liés aux acteurs impliqués
La vision partagée, l'intérét préexistant pour les SPFV ainsi que la volonté et I'engagement soutenu de tous les

acteurs clés ont joué un réle primordial dans la réalisation des activités de facilitation de I'|ALC et I'implantation
du PMMISP. Ces résultats sont soutenus par les conclusions d'études réalisées par Berkhout, Boumans, Mur,
et Nijhuis (2009) et Hasson et al. (2012) selon lesquelles l'intérét, I'enthousiasme et la réceptivité de ces derniers
favorisent I'établissement d’un climat propice a l'implantation d’'une nouvelle intervention. Pour Fitzgerald et al.
(2007) et Masso et al. (2014), cet engagement de I'ensemble des acteurs constitue une forme de leadership

distribué qui contribue au succés de 'implantation.

L’engagement proactif et soutenu et la coopération de la direction et des gestionnaires de I'établissement aux
activités de facilitation de I'|ALC ont également largement contribué a faciliter I'implantation du PMMISP. Jugé
indispensable au succés de I'implantation de plusieurs pratiques de soins (Hagedorn et al., 2014; Kinley et al.,
2017; McCormack et al., 2013; Sommerbakk et al., 2016), ce soutien est considéré par van der Zijpp et ses
collaborateurs comme « the structure and quality of the soil in which the blocks to anchor the bridge to each side
of the riverbanks were secured » (2016, p. 28). Les résultats de I'étude de Damschroder, Goodrich, Robinson,
Fletcher, et Lowery (2011) montrent par ailleurs une relation positive directe entre le niveau d’implication des
gestionnaires administratifs et cliniques et le soutien et les ressources affectées a I'implantation d’un projet de
la gestion du poids chez des vétérans américains. A l'inverse, la baisse d'intérét provoquée par de fréquents
changements de gestionnaires durant 'implantation de nouvelles pratiques en soins de longue durée entraine
une diminution du soutien qui y est apporté (Berkhout et al., 2009; Capezuti, Taylor, Brown, Strothers, &
Ouslander, 2007).

De plus, le suivi de I'implantation du PMMISP par un comité de pilotage a contribué a en faciliter I'implantation.
Selon les résultats d’'une I'étude de van der Zijpp et al. (2016), la mise en place de structures permettant
I'établissement d’'une relation continue de réciprocité entre facilitateurs et gestionnaires permet de soutenir
l'implication optimale des acteurs clés impliqués et de négocier les conditions et ressources nécessaires pour
implanter une nouvelle pratique. De telles structures permettent également de trouver des solutions adaptées
au milieu en impliquant simultanément les acteurs concernés par la gestion et la clinique. Selon Lessard et al.

(2016), le facilitateur doit également comprendre et étre en mesure d’interagir avec les différents acteurs
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impliqués en tenant compte de la complexité des dimensions stratégiques, culturelles et structurelles du systéme
ou est implanté cette pratique. Des études indiquent que la mise en place d'un comité de pilotage lors de
l'implantation de guides de pratiques en soins de longue durée assure une meilleure communication entre les
acteurs impliqués, unifie le message et contribue au maintien et a la pérennité des interventions (Higuchi et al.,
2017; Ploeg et al., 2014).

Enfin, bien que novice dans un role de facilitation, '|ALC a pu bénéficier de I'accompagnement d’'une spécialiste
en TC mandatée par I'établissement. Tel que souligné par les résultats obtenus par Harvey et Lynch (2017), ce
mentorat a permis de pallier a son inexpérience en lui donnant accés a des outils et a des méthodes et des
stratégies innovantes en lien avec la facilitation. Selon Heyns et al. (2017), ce mentorat contribue également au
développement de I'expertise du facilitateur. La présence d'un mentor est considérée par Wales et al. (2013)
comme un filet de sécurité qui permet au facilitateur de développer et pratiquer ses compétences de facilitation

et de prendre des risques lors de l'implantation.

Eléments liés au contexte
La motivation des acteurs locaux a collaborer au PMMISP a été stimulée par la persistance de symptémes tels

que la douleur et de certains enjeux liés a linformation, a la communication, a 'accompagnement et a
I'établissement des objectifs de soins en SPFV chez les résidents, notamment ceux atteints de démence
avancée, qui décédent chaque année dans leur CHSLD (AQESSS, 2014; CISSS de la Montérégie, 2016, OIIQ,
2018).

Par ailleurs, I'implantation du PMMISP était en harmonie avec les préoccupations organisationnelles et sociales
quant a I'accés a des SPFV de qualité pour toute personne atteinte d’'une maladie avec un pronostic réservé
telle que la démence (ADI, 2016; MSSS, 2015, WPCA, 2014). Les interventions de SPFV proposées par le
PMMISP quant a 'amélioration de la compétence et a I'implication des intervenants ainsi qu'a la planification et
la prestation des soins étaient également en phase avec des recommandations similaires mises de I'avant par
diverses instances politiques régionales, provinciales et nationales pour répondre a ces mémes préoccupations
(ACSP, 2013; AQESSS, 2014; Bergman et al., 2009). Selon van der Zijipp et al. (2016), cette congruence entre
une intervention, les préoccupations sociales et politiques existantes et les priorités établies par une organisation
améliore la confiance des acteurs impliqués et les aide a soutenir le dynamisme indispensable et a consacrer

I'énergie nécessaire durant limplantation.

Par ailleurs, I'intensité et la durée de 'implication de I'lALC ont facilité I'implantation du PMMISP. Selon Stetler
et al. (2006), le facilitateur libéré de ses taches réguliéres durant une longue période, est en mesure de préparer
et réaliser les activités de facilitation indispensables a l'implantation d’'une nouvelle pratique. De plus, cette

facilitation constante et soutenue permet de modifier graduellement le savoir-faire de SPFV des intervenants
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impliqués (Sving et al., 2016) et contribue a I'approfondissement des connaissances (Térma et al., 2015).
L'implication prolongée du facilitateur auprés des acteurs locaux (Capezuti et al., 2007; Sving et al., 2016) et la
surveillance étroite de leur niveau d’énergie contribuent & maintenir 'équilibre indispensable entre la dépense
énergique requise pour la transformation et la récupération ou la relaxation indispensable pour récupérer
I'énergie entre les changements (Martin, McCormack, Fitzsimons, & Spirig, 2014). Par ailleurs, Capezuti et al.
(2007) montrent que I'obligation d’'assumer d’autres taches que celles liées a l'implantation d’'un programme
empéche les facilitateurs de consacrer le nombre d’heures nécessaire a la coordination des différentes activités

de facilitation.

La disponibilité d’'une spécialiste en TC et la collaboration des gestionnaires du CHSLD et de I'équipe de
recherche ont également facilité la réalisation des activités de facilitation de I'|ALC. Tel que I'indiquent Massey
et Williams (2006), ces collaborations permettent d’adapter le rythme d'implantation d’'une nouvelle intervention.
Selon Higuchi et al. (2017), la collaboration avec les gestionnaires locaux permet également de limiter le stress

associé au changement grace a I'attention portée a la charge de travail imposé a certains intervenants.

Certains éléments contextuels tels que des problématiques liées aux difficultés des infirmiéres a exercer
pleinement leurs activités professionnelles réservées en raison de nombreuses taches cléricales et
administratives, 'alourdissement des taches des soignants provoquées par des épisodes d'infection et la
pénurie de personnel qualifié pour remplacer les absences temporaires, les vacances et les départs a la retraite
ont cependant limité 'implantation du PMMISP. La difficulté des infirmiéres a jouer leur role est dailleurs
corroborée par les résultats de I'étude descriptive de Voyer et al. (2016) selon lesquels prés de la moitié du
temps de travail des infirmiéres québécoises travaillant en CHSLD est consacré a d’autres activités que leurs
activités professionnelles. Selon TAMQ (2018), la pénurie de personnel qualifié¢ dans les CHSLD empéche de
répondre aux besoins de plus en plus complexes des résidents de ces établissements. Conformément aux
résultats de plusieurs études portant sur la facilitation en soins de longue durée, ces éléments contextuels ont
influencé la motivation et la capacité du personnel soignant a implanter le PMMISP (Cammer et al., 2014; Dobie,
2010; Hasson et al., 2008; Hasson et al., 2012; Stolee et al., 2009; Waldron et al., 2008). Selon Dixon-Woods
et al. (2012), des périodes de turbulences et d’instabilité au sein des équipes peuvent entrainer une stagnation

des progres et des difficultés a maintenir 'enthousiasme des acteurs impliqués.

Enfin, 'IALC n’a été en mesure d’offrir la méme disponibilité a 'ensemble des intervenants et des équipes de
soins d’'un établissement qui offre des services 24 heures par jour et 7 jours par semaine. Cet état de fait a
provoqué des disparités entre les activités de facilitation offertes aux intervenants présents le jour, le soir et la
nuit. Selon les résultats d'une méta-analyse de Baskerville et al. (2012), le nombre et I'intensité des activités de

facilitation réalisées par un facilitateur ainsi que leur adaptation au contexte local s'avérent les éléments les plus
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susceptibles d'influencer I'adoption de nouveaux guides de pratique clinique par des médecins de premiére

ligne.

3.11 Limites de I’étude

Compte tenu du type de devis privilégié, les résultats de cette étude ne peuvent étre généralisés a I'ensemble
des différents contextes de soins de longue durée et peuvent étre difficiles a répliquer. De plus, ces résultats ne
permettent pas de préciser le niveau d'influence exercé par les caractéristiques et les activités de facilitation de
I'lALC mandatée pour soutenir 'implantation du PMMISP dans le contexte du CHSLD. Par ailleurs, malgré la
triangulation de données provenant de multiples sources, I'analyse rétrospective de données recueillies durant
une longue période a pu entrainer une perte d’information. Ce biais potentiel aurait pu étre prévenu par la
décision d’opter pour une analyse prospective qui permet notamment un meilleur contréle des informations
recueillies et qui diminue les risques d’erreur. Enfin, puisque le devis choisi impose une limite temporelle a
I'étude du phénoméne, des études supplémentaires seront nécessaires afin d’explorer plus en profondeur
linfluence des composantes de facilitation qui ont été recensées sur le maintien et la pérennité du PMMISP
dans le CHSLD.

3.12 Conclusion

Les résultats de cette étude illustrent la richesse et la complexité d’un processus actif de facilitation animé par
un nouveau role d'lALC pour soutenir I'implantation des interventions d'un PMMISP basé sur les données
probantes et qui visait a améliorer la qualité des SPFV prodigués aux résidents atteints de démence avancée
dans un CHSLD. Bien que les résultats de I'étude révélent que I'|ALC démontre plusieurs des caractéristiques
d’'un bon facilitateur proposées par i-PARIHS (Harvey & Kitson, 2015), ils mettent particuliérement en évidence
I'apport positif de sa crédibilité, de sa passion pour les SPFV, de sa disponibilité et sa flexibilité sur I'implantation
du programme (Cranley et al., 2017; Elnitsky et al., 2015; Lessard et al., 2016). Les résultats indiquent
également que les activités de facilitation adaptées, diversifiées et répétées réalisées par cette IALC ont
contribué a améliorer I'implication des différents acteurs du milieu et a favoriser leur participation active a

I'adaptation et a laménagement des nouvelles routines de soins.

Parmi les principaux éléments contextuels ayant favorisé I'implantation du PMMISP, il convient de souligner la
coopération et 'engagement soutenu de la direction de I'établissement, le suivi mensuel du déroulement de
l'implantation par un comité de pilotage regroupant I'lALC et des représentants des principaux groupes d'acteurs
impliqués et le soutien d’'une spécialiste en transfert de connaissance. Par ailleurs, certains éléments liés au
contexte local, tel que la pénurie de soignants qualifiés, 'alourdissement de la charge de travail des intervenants,

la difficulté des infirmiéres a exercer pleinement leurs activités professionnelles réservées en raison de
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nombreuses taches cléricales et administratives ainsi que l'incapacité d’une seule infirmiére ALC d'offrir la méme

disponibilité aux intervenants présents le soir et la nuit, ont limité 'implantation du programme.

Enfin, les résultats de cette étude semblent indiquer la présence d’une interaction dynamique entre les
interventions de facilitation réalisées par I'lALC, le choix du PMMISP a implanter, les acteurs clés impliqués et
le contexte d'implantation tel qu'illustré par I'équation SI = Fac’(/ + R + C) proposée par Harvey et Kitson (2015,
p. 40). Une telle interaction pourrait potentiellement avoir contribué a I'émergence d'un leadership collectif

impliquant I'ensemble des acteurs du CHSLD de nature a faciliter l'implantation du PMMISP dans ce milieu.

Conclusion générale

Bien que la démence soit reconnue comme une maladie avec un pronostic réservé pour laquelle le recours aux
soins palliatifs est pertinent et recommandg, les personnes qui en souffrent et leurs proches n'ont pas toujours
acces a ce type de soins en milieu d’hébergement de longue durée. Peu d’équipes spécialisées de soins
palliatifs oeuvrent dans ce type d’établissement et le personnel soignant estime qu'il lui faudrait étre mieux formé
et outillé pour accompagner les personnes atteintes de démence avancée en fin de vie. Par ailleurs, bien qu'il
existe des programmes d'interventions de soins palliatifs pouvant guider les équipes soignantes, il semble que
le succés de leur implantation soit fonction de la mise en place de mesures de soutien concrétes et adaptées

autant aux intervenants locaux qu'a chacun des contextes.

La littérature scientifique consultée indique que des agents de changement et des facilitateurs peuvent
s’impliquer pour soutenir 'implantation et I'adoption de nouvelles pratiques cliniques en établissement de soins
de longue durée. Les résultats de ces études suggérent toutefois que ces individus doivent posséder des
qualités et des compétences spécifiques qui les habilitent a établir des relations interpersonnelles et a s'acquitter
de leurs taches. De plus, ces agents de changement doivent disposer de ressources suffisantes pour étre en
mesure de réaliser les interventions requises pour implanter ces pratiques et jouir pleinement du soutien et de
la confiance des gestionnaires de ces établissements. A notre connaissance, peu d’études se sont intéressées
au rble d'une infirmiére agente locale de changement pour soutenir I'implantation de programmes d'interventions
dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée. D’autre part, peu d’études se sont spécifiquement

intéressées aux interventions de soins palliatifs dans la démence avancée dans ce type d’établissement.

L’objectif de cette étude de cas unique était d’explorer l'implication d’une infirmiére agente locale de changement
pour soutenir 'implantation d'un PMMISP destiné a améliorer les soins de fin de vie prodigués aux personnes
atteintes de démence avancée vivant dans un CHSLD a l'aide de trois questions de recherche. Pour ce faire,

nous avons effectué une période d’'observation directe et participante d’'une durée de 15 mois dans le CHSLD
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expérimental, conduit cing groupes de discussion et trois entrevues individuelles et étudié différents documents

officiels se rapportant au processus d’implantation.

Les résultats obtenus ont permis de documenter les caractéristiques de l'infirmiére agente locale de changement
mandatée pour soutenir 'implantation du PMMISP, les activités de facilitation réalisées dans le cadre de ce
mandat ainsi que les éléments contextuels ayant contribué a favoriser ou a limiter la réalisation de ces activités
et l'implantation du programme. Ces résultats concordent avec le cadre conceptuel i-PARIHS quant aux facteurs

qui peuvent faciliter ou limiter I'adoption de nouvelles interventions dans des établissements de santé.

En premier lieu, ces résultats révelent l'influence favorable exercée par certaines caractéristiques de I'|ALC sur
la réalisation des activités visant a faciliter I'implantation du PMMISP. En accord avec les résultats de plusieurs
études portant sur la facilitation, la passion, la disponibilité et la flexibilité de cette agente de changement ont
particuliérement inspiré et motivé les intervenants du milieu a adopter les changements requis par I'implantation
du programme. Par ailleurs, le respect mutuel et la confiance accordée par ces intervenants ainsi que les
pouvoirs et I'autorité conférés par les différents niveaux de direction de I'établissement durant I'implantation du
PMMISP ont accru la crédibilité de I'infirmiere ALC.

En second lieu, certaines habiletés de I'infirmiere ALC semblent avoir favorisé la réalisation des activités de
facilitation. Ces activités ont été facilitées par sa connaissance de la culture locale et du contexte organisationnel
ainsi que par sa capacité a adopter une position égalitaire avec les intervenants impliqués. Sa présence
quotidienne a contribué au maintien de la motivation des intervenants durant toute la période d’implantation.
Enfin, ses habiletés a communiquer et a favoriser I'autonomie de ces derniers par des rétroactions réguliéres

ont par ailleurs également facilité I'implantation du PMMISP.

Finalement, certaines des activités de facilitation réalisées par I'|ALC semblent avoir exercé une influence
particuliérement positive sur l'implantation de ce programme. Les intervenants mentionnent notamment que leur
implication dans le PMMISP a été particulierement favorisée par le choix d’activités diversifiées et adaptées a
leurs besoins et par les différentes activités de sensibilisation, de formation et de consultation menées par I'lALC.
Ces activités les ont incités a participer activement et leur ont permis d’étre impliqués dans le choix et

I'aménagement de certaines des interventions du PMMISP qui devaient étre implantées dans le CHSLD.

Par ailleurs, les résultats de cette étude ont permis de mettre en lumiére certains éléments qui semblent avoir
favorisé ou limité 'implantation du programme. Ceux-ci sont tout particulierement liés au type de changement
implanté, aux acteurs impliqués et au contexte dans lequel cette implantation s’est concrétisée. Pour ce qui est
des éléments ayant particulierement favorisé 'implantation, soulignons la compatibilit¢ du PMMISP avec les

valeurs locales et les besoins déja exprimés par le personnel et la direction du CHSLD qui étaient déja impliqués
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dans des initiatives d’amélioration de la qualité des SPFV offerts a leur clientéle. La préparation et la réalisation
des activités de facilitation de I''ALC ont également été encouragées et soutenues par la stabilité, I'intérét
démontré et 'engagement proactif de la direction et des gestionnaires de I'établissement. Par ailleurs, le suivi
de l'implantation par un comité de pilotage réflexif a facilité la communication entre I'|ALC et les différents acteurs
impliqués et le soutien d’'une spécialiste en TC a contribué au développement de leurs compétences de
facilitation. Enfin, I'intensité et la durée d'implication de I'|ALC lui ont permis de planifier, d’organiser et, au

besoin, de répéter les activités de facilitation nécessaires a l'implantation du PMMISP.

Quant aux éléments ayant limité 'implantation du PMMISP, les résultats ont permis d'identifier la pénurie de
personnel qualifié, notamment chez les préposés aux bénéficiaires, et I'alourdissement de la tAche du personnel
soignant qui peine a remplacer les absences non planifiées et les départs a la retraite. Les difficultés pour les
infirmieres d’effectuer les évaluations et les suivis cliniques prévus par le PMMISP en raison des nombreuses
taches administratives et cléricales dont elles sont responsables et I'impossibilité qu'une seule IALC puisse offrir
un soutien adéquat aux intervenants présents le soir et la nuit ont également été pergues comme ayant limité

cette implantation.

A la lumiére des résultats de cette étude descriptive, la pertinence d’un nouveau role d'infirmiére agente locale
de changement pourrait éventuellement étre considérée dans le cadre de la mise en ceuvre du plan provincial
de développement des SPFV et de I'actualisation des priorités de ce plan en regard de I'amélioration des
services offerts et du développement des compétences par la formation continue en cours d’emploi (MSSS,
2015). Dans le contexte actuel de la pénurie d’intervenants qualifiés observée dans les CHSLD québécois
(Voyeretal., 2016) et les besoins exprimés par ceux qui y travaillent actuellement, certaines des caractéristiques
et habiletés identifiées chez I'|ALC pourraient, le cas échéant, étre mises a profit dans le cadre du continuum
coordonné de soins considéré comme étant essentiel a une prise en charge adéquate en soins palliatifs et de
fin de vie (MSSS, 2015).

Sil'on retient cette hypothése, des activités ciblées et pertinentes proposées par de telles IALC dans les milieux
de soins de longue durée pourraient contribuer a surmonter certains obstacles rencontrés par les intervenants
de ces établissements tels que le manque de connaissances cliniques et des difficultés de communication et
d'organisation des SPFV (MSSS, 2015). Dans cette optique, il pourrait également s'avérer opportun de
s'intéresser au réle des infirmiéres et infirmiers en pratique de premiére ligne (IPSPL) qui sont impliqués depuis
peu dans les établissements de soins de longue durée québécois. En effet, en plus de continuer a assurer un
leadership professionnel en pratique clinique, ces IPSPL pourraient se voir confier des réles d'IALC dans une
perspective d'amélioration continue de I'offre de services de soins palliatifs et de fin de vie en CHSLD (OIIQ &
CMQ, 2018).
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Bien que les résultats de la présente étude décrivent les caractéristiques, habiletés et interventions d’'une IALC
ainsi que certains éléments contextuels ayant pu contribuer a faciliter ou a limiter 'implantation du PMMISP
dans un CHSLD, ils ne permettent cependant pas de se prononcer quant aux impacts de ce role et des éléments
identifiés sur I'implantation des interventions d'un PMMISP dans ce type de milieu. Des études visant a
déterminer les critéres de sélection et de formation d’éventuelles IALC et a mesurer I'impact de leurs
caractérisques et de leurs activités de facilitation sur I'implantation d'interventions de soins palliatifs en CHSLD
sont donc nécessaires pour informer et étre en mesure de préciser une éventuelle contribution de ce nouveau

rble pour améliorer les SPFV prodigués dans ce type d’établissement.
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Annexe A Sessions de formation en SPFV

Principaux thémes abordés au cours de la formation de I'infirmiére ALC

Aspects physiques et médicamenteux des soins palliatifs dans la démence avancée

Dyspnée, soins de bouche et gestion de la douleur en fin de vie dans la démence avancée
Prévention et gestion des ulcéres de pression en fin de vie dans la démence avancée
Aspects liés a la communication en fin de vie dans la démence avancée
Accompagnement spirituel en fin de vie dans la démence avancée

Formation du personnel et outils de collecte de données

Présentation du livret Soins de confort en fin de vie dans la démence

Principaux thémes abordés lors des sessions de formation des intervenants du CHSLD

Pertinence des soins palliatifs dans la démence avancée

Anticipation des signes de fin de vie et interdisciplinarité

Approche centrée sur le patient et ses proches (communication, information, soutien)

Réles des différents intervenants dans la prestation des soins palliatifs dans la démence avancée
Aspects éthiques liés aux soins palliatifs dans la démence avancée

Contréle des symptdmes (douleur, difficultés respiratoires, soins de bouche) et apprentissage des outils de
mesure utilisés pour le suivi systématique
Manifestations d’inconfort et traitements

Utilisation des opioides (fausses croyances, médication réguliere et PRN, sédation palliative)
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Annexe B Guide d’entrevue

EVALUATION DE L’IMPLANTATION DU PMMISP EN CHSLD
GUIDE D’ENTREVUE (ENTREVUES INDIVIDUELLES ET DE GROUPES)

L’implantation du PMMISP est maintenant complétée et il est important pour nous de recueillir
votre avis, de connaitre ce que vous avez apprécié ou ce qui serait a changer ou a améliorer dans
cette implantation.

Ql:

Q2:

Q3:

Q4:

Q5.

Pouvez-vous nous donner vos impressions générales concernant ce programme?

Pouvez-vous nous parler des sessions d’information et de sensibilisation qui vous ont été
offertes avant I’implantation du PMMISP?

e les impacts de ces sessions sur le programme?
e les points forts, les points faibles?

Pouvez-vous nous parler de la formation qui vous a été donnée au début de 1I’implantation
du PMMISP sur vos unités de soins?

e impacts de ces formations sur vos pratiques ?

e  acquisition de connaissances en soins palliatifs aupres de personnes démentes ?
e impacts des formations sur le travail en équipe ?

e impacts sur vos communications avec les familles ?

e les points forts, les points faibles de cette formation ?

Pouvez-vous nous parler de I’implication de I'TALC comme personne ressource dans votre
milieu pour la durée du programme?

son rble dans I’application et 1’évaluation des interventions ?

son role lors des formations ?

son role dans l'approche palliative ?

son rle dans 1’équipe (faciliter les contacts, les échanges d’informations, etc.) ?
son role aupres des médecins et pharmaciens?

son role aupres des gestionnaires de 1’organisation (coordonnatrice, chefs d’unités,
autres)?

les qualités indispensables que doit posséder une telle infirmiére?

e les points forts, les points faibles

Pouvez-vous nous parler des activités de formation continue qui ont été réalisées au cours
de ’année d’implantation du PMMISP (capsules, P’tit journal, autres)?
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Q6 :  Pouvez-vous nous parler des rencontres de famille et des informations aux proches des
résidents inclus durant I’implantation du PMMISP ?

e  parlez-nous du livret Les soins de confort en fin de vie dans la maladie d'Alzheimer et
les autres maladies dégénératives du cerveau qui a été utilisé durant ce programme.

e  que pensez-vous du langage utilisé dans ce carnet ?

e que pensez-vous de la fagon dont il a été utilisé ?

e  que pensez-vous de son contenu ?

e  est-ce que ce contenu vous a aidé¢ ? En quoi ?

e les points forts, les points faibles ?

Q7: Pouvez-vous nous parler du suivi clinique li¢ a I’implantation du PMMISP (ex : gestion de
la douleur, de l'inconfort et des symptomes respiratoires, soins de bouche, etc.)

e  ce suivi a-t-il changé vos pratiques cliniques ?

e un exemple concret ou le programme a changé positivement votre pratique?
e un exemple concret ou le programme a changé négativement votre pratique?
e les points forts et les points faibles du programme de suivi?

Q8:  Avez-vous autres choses a dire ou a ajouter, d’autres €léments du programme dont vous
aimeriez nous parler ?

Q9 : Parlez-nous de la présence des bénévoles en soins palliatifs?

e role du bénévole?
e les points forts et les points faibles?

Q10 : Avez-vous des recommandations a formuler pour améliorer le programme de soins palliatifs
auquel vous avez participé?

Ql1. Maintenant que I’implantation du PMMISP est terminée, désirez-vous qu’il soit implanté
dans les autres unités de soins de 1’établissement?

e selon vous, quels sont les éléments du programme qu’il faut conserver et mettre en
application?
e selon vous, lesquels de ces éléments devraient étre mis en application en priorité?

MERCI D’AVOIR PARTICIPE A CETTE RENCONTRE.

LES INFORMATIONS QUE VOUS NOUS AVEZ TRANSMISES PERMETTRONT
DE MIEUX PLANIFIER LA SUITE A DONNER A CE PROGRAMME.
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Annexe C Réles et responsabilités de I'lALC

PROJET SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DE VIE (PPMISP) DANS LA DEMENCE

CHOIX DE L’INFIRMIERE AGENTE LOCALE DE CHANGEMENT (IALC)
EN SOINS PALLIATIFS

Critéres pour le choix de I’TALC:

Etre membre régulier du personnel soignant du milieu;

Démontrer un grand intérét pour les soins palliatifs en CHSLD;
Démontrer un leadership reconnu et accepté par ses collégues soignants;
Posséder une expérience suffisante en CHSLD.

Robles de I’TALC dans I’implantation du PMMISP:

Agente locale de changement en soins palliatifs et de fin de vie dans le milieu;
Personne-ressource pour le personnel soignant et les autres professionnels et pour les
personnes atteintes de démence avancée et leurs familles des unités de soins participantes.

Responsabilités de I’IALC en lien avec I’implantation du PMMISP :

Evaluer de fagon informelle les pratiques cliniques, les connaissances et les attitudes du
personnel relatives aux soins palliatifs afin d’identifier les cibles d’amélioration;

Offrir des sessions de formation continue en soins palliatifs a I’ensemble du personnel
soignant des unités de soins participantes dans le milieu expérimental;

Agir comme mod¢le de réle dans 1’approche palliative appliquée a la démence;

Faciliter les activités d’appréciation de la qualité en lien avec les soins palliatifs sur les
unités de soins participantes;

Assister et soutenir les équipes de soins participantes dans les tous les aspects qui touchent
les soins palliatifs et de fin de vie;

Offrir de la rétroaction aux équipes cliniques en ce qui concerne les pratiques cliniques en
lien avec les soins palliatifs et de fin de vie;

Demeurer en contact constant avec la coordonnatrice locale et les chercheurs du projet.

Conditions supplémentaires pour le choix de I'TALC:

Etre complétement libérée de ses taches réguliéres;

Etre en mesure de travailler a temps plein pour implanter le PMMISP;

Participer a une formation intensive de cinq jours en SPFV avant I’implantation;

Prévoir travailler dans le milieu expérimental pendant encore plusieurs années (condition qui
pourrait favoriser la pérennité du programme de SPFV dans le milieu de soins).
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Annexe D Exemple de fichier d’analyse

TABLEAU 1. QUALITES ET HABILETES DE I'TALC IMPLIQUEE POUR IMPLANTER LE PMMISP

nécessaire pour
faciliter
I'implantation du

pour entrer en contact avec les personnes
ciés ce I'organisation qui peuvent
contribuer 3 faciliter I'implantation du
PMMISP.

Gyttt ?e —— The'ne.s propasés Observation et étude de cocuments Verbatim
selon i-PARINS par i-PARINS

~ Membre du personnel régulier du CHSLD | = Linfirmiére ALC était quelgu'un

- Travaille cepuis 20 ans dans le CHSLD. de notre argonisation et on gvoit

- Fait preuve d"un leadership reconnu par une proximité avec elle (PAS).

o5 gestionnaires et ses collégues. Comme ga foit longtemps qu’on
~ Est icentifiée par la direction du CHSLD trovaille avec Vinfirmiére ALC, on
comme la meilleure candidate pour est copoble de se porler et de se
£st connue, molarter le PMMISP. dire les yraies chases [INF CHEF).
respectée et jouit au‘cnd‘}'inf.vm-'ére ALC est
de k2 confiance que-'mf ten die cwney, ol ch'cz‘ .
des acteurs du ”‘."’" |fyacam une chimie qm
s'instolle, un lien de confionce qui
changement fait que c'est plus foclle de
trovailler ensemble (INF-CMHEF).
C'est bien gque Minfirmiére ALC
soit responsable, elle g des
conngissances gui donnent
confionce & ceux qui écoutent ses
conseils (BEN).

- Fait preuve c’un grand intérét et posséde Pour implanter un progromme
une expérience suffisante en soins comme (e PMMISP, ¢o prend une
paliatifs. infirmiére comme Iz ndtre gqui o

~ Participe 3 chague année 3 différerts de Iintérét pour les soins
corgris et formations continues en SPFV. paollictifs et qui g les compétences

£t reconnue pour |~ Siége sur le comité de soins palliatifs ce nécessaires (MD).
ses compétences I'établssement. Durgnt l'implantotion du
en Fen avec le ~ Est formatrice pour un programme de P.MI.WS% le compétence de .
o _ changement soins palliatifs destiné aux PAS, l'infirmigre ALC I'e mnr oidé &
Crédibiinté. : ~ Som intérdt, son expérence et son discuter gvec les médecins pour
implanté |eacership sart reconmus et accestés par changer des interventions ot des
le syndicat malgré gu'elle ne soit pas médicaments (INFJ.
Finfirmiére ayant le plus d'arcienneté L'infirmiére ALC connait les
dans le milieu. besains des patients en fin de vie,
o étudié et g des connaissances
en soins pallictifs (PAB).

- Reconnaissance publique du réle d'ALC et Ca prend quelqu’un de compétent
appui quotidien ce ka direction et des pour étre infirmiére ALC,
gestionnaires du CHSLD. quelqu’un de crédible, guelgu'un

Dispose ce - Conseils et encouragements ce la qui G une outorité movale cuprés
Iautorité direction et ces gestionnaires du (MSLD des gens (BEN).

Foire des roppels, tout le monde
peut faire o, mais corriger des
situgtions foutives, ¢a prend
quelqu’un gui o une gutorité pour

chargement ~ Présentée comme faclitatrice cu le faire, quelqu'un qui est crédible
chargement lors de chague rencontre (BEN).
d"information des acteurs clés impliqués
dans le PMMISP.
A une vision - Discute avec I"éguipe de recherche ces Linfirmiére ALC avait une vision
globale de nterventions prévues au PMMISP globale de tout fe projet (INF-
~ Impliguée dans la préparation du plan de AUX).

I'innovation et des
enjeux en lien
avec e
chargement dans
son CHSLD

mise en aeuvre du PMMISP

- Impliguée dans élaboration contenu ce la
formation

~ Membre cu comité ce pilotage cui

supervise 'implantation du PMMISP.

C'était facile pour moi de suivre
l'ensemble des interventions du
PMMISP, car je n'avais que celg @
penser (INF ALC).
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TABLEAU 1. QUALITES ET HABILETES DE I'TALC IMPLIQUEE POUR IMPLANTER LE PMMISP

Habiletés de
gestion de projet

Connait les acteurs et
Forganisation cu milieu
ol le changement est
mplanté

- Connait Je nom de tous les
intervenants impligués dans
Fimplantation du PMMISP.
Effectue des tournées de consultation
réguliére auprés de tous les
intervenants afin de demander leur
avis sur les changements proposés.
Veut comprendre les raisons et
mativations ces acteurs dés pour
adopter ou non les changements
proposés.

Je peux comprendre les différentes
mentalités, les différentes méthodes
de gestion qui existent parce que je
suis une fille de terrain (INF ALC).
J'oi odopté mon opproche pour i
formation des intervenants, cor je
conngis les besoins des éguipes en
roison de mon expérience de travail
sur le plancher (INF ALC).
L'infirmiére ALC o bien fait d'afficher
les feuilles de soins de bouche &
compléter dans la chombre du
patient, cor c'était plus focile et
occessibie et on pouvait voir les
soins gu'on gvoit 3 faire (PAB).

Batit la corfiance
Juprés des acteurs

Rencontre réguliérement les équipes
de soins pour faire le point, répondre
aux guestions et recueilir les
suggestions sur I'implantation du
PNMMISP.

Utilise un petit journal pour informer
les intervenants du déroulement de
Fimplantation du PMMISP.

Demande aux acteurs clés de lui
suggérer des modifications pour que
les changements soient plus
appropriés 3 leur réalité.

Est ouverte 3 essayer les suggestions
des intervenants.

Respecte @ copacté des acteurs clés 3
adopter les changements liés au
PMMISP.

S"assure du bien-étre des acteurs clés
durant 'implantation du PMMISP.

Les intervenants sovaient quils
pouvaient compter sur Iinfirmiére
ALC, qu'ils n'étaient pas laissés &
eux-mémes (PHARM).

D'avair lMinfirmiére ALC comme une
référence qui est présente et Qui voit
@ l'ensemble du PMMISPE, c'est
enrichissant (BEN).

Au fur et & mesure de implantation
du PMMISP, une complicité s'est
développée gvec certoins médecins
qui étavent plutdt réservés ou
début.. ils ont porticipé octivernent
ou développement du formulaire
standardisé des ordonnances en fin
de vie, ont révisé leur position sur le
protocole de détresse, sur lo
provision des entredoses ef se sont
plus investis dans les rencontres et
les discussions gvec les fornilles des

résidents en fin de we (INF ALC).
- Discute réguliérement avec I'équipe ce

£st capable d'évaluer recherche pour préciser certaines
les données évidences scientifiques lides aux
scientifiques en lien changfments aroapsés par le PMMISP,
avec le programne ~ Questionne la pertinence de

R poursuivre I'utilisation d'un outil de
mplanté suni des difficultés respiratoire non

2dapté 3 la chentéle du OHSLD.
~ Discute avec les acteurs dés pour - Avoir les feuilles de soins de bouche

Soutient la motivation
des acteurs impliqués
dars le changement

trouver des moyens de faciliter la
réalisation des interventions liées au
PMMISP.

~ Priorise le soutien des infirmiéres qui
éprouvent beaucoup de difficultés 3
réaliser certaines interventions
d'évaluation prévues au PMMISP.

~ Organise des activités sociales durant
I'implartation du PMMISP pour mettre
en évidence le travail accomali, créer
sentiment de fierté et remercier les
intervenants.

occrochées au mur dons ie chombre
du patient ¢o aide & penser @ les
faire, c’est un incitatif, cor an les vait
(PAB).

La présence de linfirmiére ALC garde
l'intérét et motive le personnel pour
le PIAMISP (BEN).

Linfirmiére ALC cide & adopter i
méme approche de soins pallictifs, @
cdopter les mémes balises et &
trovoiller dans le méme sens (INF).
J'ai été capable de prendre le temps
de rencontrer les fomilles anxieuses
pour clarfier des situgtions
confiictueiles qui perdurcient car
linfirmiére de l'unité n'evait pas
toujours le temps @ leur oocorder
(INF ALC).
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