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Il est suggéré que 'utilisation d’une approche centrée sur le patient (ACP) entraine des
résultats optimaux dans la prise en charge de la douleur chronique, mais les soignants
semblent 'utiliser de manicre insuffisante. Le degré d’utilisation de cette approche serait
influencé par des facteurs liés aux soignants, mais peu d’études se sont intéressées tout
particulierement au rdle de ’empathie et de la sant¢ mentale de ce dernier. L’objectif
principal de la présente these consiste a explorer I’influence de ces facteurs sur le type
d’approche préconisée par les infirmicres et les médecins dans un contexte de douleur
chronique. Un devis descriptif-corrélationnel a été retenu pour mener cette étude, ou 21
infirmiéres et 21 médecins ayant des patients atteints de douleur chronique dans leur
clientéle ont été recrutés. Les participants ont visionné cinq vidéos de patientes réelles
atteintes de douleur chronique et ont expliqué la prise en charge qu’ils leur offriraient. A
la suite de ces explications, le type d’approche et I’empathie des participants ont été
évalués a ’aide de deux grilles d’observation. Les participants ont également rempli des
questionnaires afin d’évaluer les variables suivantes : i) type d’approche préconisée; ii)
empathie; iii) bien-étre psychologique; iv) détresse psychologique et v) épuisement
professionnel. Les résultats des grilles d’observation ont démontré que les participants
utilisaient davantage une ACP lorsqu’ils étaient plus empathiques (r=0,90; p<0,01). Les
données des questionnaires ont également révélé que les soignants plus empathiques
utilisaient davantage une ACP (r=0,58; p<0,01) et qu’ils avaient des niveaux plus faibles
d’épuisement professionnel (r=-0,36; p=0,03). En somme, les résultats démontrent
I’existence de relations entre I’ACP et ces variables personnelles qui caractérisent le
soignant. Ceci soutient I’importance de développer des formations et des outils dans le
but ultime d’améliorer 1’utilisation de I’ACP afin d’offrir une prise en charge optimale de
la douleur chronique, de prévenir ’avéenement de I’épuisement professionnel chez les
soignants et favoriser I’empathie.

Mots-clés : Douleur chronique; Approche centrée sur le patient; Empathie; Santé
mentale; Bien-étre psychologique; Détresse psychologique; Epuisement professionnel
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Un jour, j’irai vivre en théorie,
parce qu’en théorie tout se passe bien...
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INTRODUCTION

La douleur chronique est une problématique de santé fréquemment associée a des
incapacités majeures et touche des personnes de tous ages (Boulanger et al., 2007; Moulin
et al., 2002). En plus de cette prévalence élevée, cette clientéle ébranle souvent les repéres
des soignants puisqu’il n’existe pas de traitement curatif pour plusieurs de ces patients. Il
est suggéré qu'une approche centrée sur le patient ou sur la personne (ACP), au contraire
d’une approche davantage centrée sur la maladie (ACM), entraine des résultats optimaux
dans le traitement de la douleur chronique (Alamo et al, 2002; Frantsve et al., 2007;
Monsivais et Engebretson, 2011). Bien que les bienfaits de ce type d’approche soient
reconnus et vantés par plusieurs, les soignants et les futurs soignants [’utilisent peu
(Bilodeau et al., 2015; Haidet et al., 2002; Parsons et al., 2012). Afin d’expliquer cette
sous-utilisation, bon nombre de facteurs ont été proposés, dont des facteurs liés aux patients
et d’autres liés aux soignants (Epstein et al., 2005; McCormack et McCance, 2006; Mead et
Bower, 2000a). Si I’influence des facteurs liés aux patients, tels que leur age, leur genre,
leur statut socio-€conomique et la sévérité de leur maladie, a été largement investiguée
(Bertakis et Azari, 2011; Krupat ef al., 2001; Willems et al., 2005; Zandbelt et al., 2006),
celle des facteurs liés aux soignants, comme leur empathie ou leur santé mentale, demeure
peu explorée (Tsimtsiou et al., 2012; Zandbelt et al., 2006). De facon surprenante, aucun
chercheur ne s’est intéress¢ directement au role de 1’empathie et de la santé mentale du
soignant sur le type d’approche que ce dernier utilisera. De plus, I’évaluation de I’ACP et
de I’empathie dans un contexte de soins s’avere étre une tache complexe qui nécessite le

développement de nouvelles méthodes ayant une bonne faisabilité.

La présente thése est fondée sur cette problématique et est divisée en six parties. Le premier
chapitre consiste en I’introduction qui illustre d’abord la problématique a 1’assise de cette
¢tude doctorale. Le deuxiéme chapitre présente la recension des écrits qui dresse un portrait
des connaissances actuelles sur le sujet. Les trois chapitres subséquents montrent les
différents articles scientifiques qui sont issus de 1’étude. Finalement, le sixiéme chapitre

expose une discussion des résultats obtenus ainsi que la conclusion.
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PREMIER CHAPITRE - PROBLEMATIQUE

1.1 Douleur chronique

La douleur est une expérience subjective faisant appel a des mécanismes et des
interprétations extrémement différents qui peuvent étre de nature physiologique, comme
une lésion ou une coupure, ou encore de nature psychologique comme la perte d’un étre
cher (Marchand, 2009). Bien que la douleur soit une sensation désagréable, elle posseéde un
role essentiel, protégeant notre intégrité physique. La douleur peut étre classifiée en

fonction de son origine ou de sa durée (Pasero et McCaffery, 2010).

Selon son origine, la douleur peut étre divisée en deux grandes catégories, soit nociceptive
et neurogene (Pasero et McCaffery, 2010; Paul-Savoie et Jarvis, 2015). La douleur
nociceptive est associée au processus de nociception et elle peut étre d’origine somatique,
viscérale ou inflammatoire. La douleur nociceptive somatique peut étre causée par une
Iésion cutanée, un traumatisme ou une fracture. Elle touche ainsi la peau, les muscles, les
articulations et les os, alors que la douleur nociceptive viscérale est associ¢e aux différents
organes internes comme 1’estomac, le coeur ou encore le foie. Ce type de douleur peut
survenir a la suite d’une blessure directe, de la présence d’une tumeur, d’une ischémie ou
d’une distension d’un organe. A titre d’exemple, un ulcére gastrique ou une colite sont
considérés comme une douleur nociceptive viscérale. La douleur somatique est
généralement bien localisée, ce qui n’est pas le cas de la douleur viscérale qui est souvent
caractérisée comme étant diffuse et irradiante. Quant a la douleur nociceptive
inflammatoire, elle est associée a des 1ésions tissulaires et a de I’inflammation, comme il en
est le cas chez les personnes souffrant d’arthrite. Ce type de douleur s’explique par une

hyperalgésie associée a un processus de réparation tissulaire qui peut devenir pathologique.

La douleur neurogéne peut étre catégorisée de causalgique ou fonctionnelle (Pasero et
McCaffery, 2010; Paul-Savoie et Jarvis, 2015). La douleur neurogeéne causalgique est
consécutive a une lésion du systeme nerveux central ou périphérique et peut se produire a la

suite d’une blessure, d’une chirurgie ou encore résulter d’'une maladie. La névralgie, la
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sciatalgie ou une I¢ésion spinale sont des exemples de ce type de douleur. Une sensation de
choc électrique et de coups de couteaux est souvent rapportée par les personnes qui en sont
atteintes. La douleur neurogeéne fonctionnelle résulte d’une dysfonction du systéme nerveux
central, comme une hyperactivation ou une perte d’inhibition des voies nociceptives
(Marchand, 2009). Malheureusement, 1’étiologie de ce type de douleur est encore souvent
incomprise et ne présente aucun signe visible de douleur. La fibromyalgie ou le syndrome

thalamique en sont des exemples.

Selon sa durée, la douleur est classifiée comme étant aigué€ ou chronique (Marchand, 2009;
Paul-Savoie et Jarvis, 2015). Généralement, la douleur est sans conséquence et de courte
durée, il s’agit alors de la douleur aigu€ qui disparait lorsque sa source est soignée. Par
contre, la douleur peut perdurer et devenir problématique : il s’agit de la douleur chronique.
Les définitions de la douleur chronique varient quant a la durée (trois a six mois) et a
I’intensité. Selon 1’Association internationale de I’étude de la douleur (International
Association for the Study of Pain - IASP), ce type de douleur se définit comme étant une
douleur persistant au-dela du délai normal de guérison des tissus, généralement fixé a trois
mois (IASP, 2011). Cette douleur n’est alors plus essentielle et elle se doit d’étre traitée
comme une pathologie en soi. La douleur chronique atteint environ 10 % de la population
mondiale (IASP, 2011), ce qui équivaut a environ 700 millions de personnes. Au Canada,
selon les différentes études, il est estimé qu’entre 15 et 29 % de la population en est atteinte
(Boulanger et al., 2007; Moulin et al., 2002; Reitsma et al., 2012; Van Den Kerkhof et al.,
2003)'. Fait intéressant, il est rapporté que la prévalence est plus élevée chez les femmes
que chez les hommes (Moulin et al., 2002; Reitsma et al., 2012). 11 s’agit d’une
problématique de santé qui affecte des personnes de tous ages, mais qui atteint davantage
les ainés (Reitsma et al., 2012). Ces statistiques sont alarmantes puisque cette prévalence
n’a cessé de progresser au cours des derni¢res années (Broemeling ef al., 2008), tendance

qui risque de s’accroitre avec le vieillissement actuel de la population.

! Cette variabilité dans les estimations peut étre attribuable aux différentes méthodes
utilisées pour effectuer les enquétes ou encore aux différentes définitions de la douleur
chronique qui peuvent étre employ¢es (Verhaak ef al., 1998).
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Peu importe le type de douleur, lorsque cette derniére devient chronique, sa prise en charge
par les divers professionnels de la santé représente souvent un défi important (IASP, 2011).
La nature multidimensionnelle de la douleur requiert d’ailleurs une approche
interdisciplinaire afin de bien la traiter (IASP, 2011). Parmi ces professionnels, les
infirmiéres jouent un rdle particulierement important car elles sont fréquemment en contact
avec ces patients. Leurs principaux rdles consistent a i) identifier les patients qui ont de la
douleur; ii) évaluer de facon exhaustive la douleur du patient incluant I’évaluation des
impacts que cette derniére peut avoir sur a vie et sur celle des membres de sa famille; iii)
planifier et mettre en oeuvre la prise en charge de la douleur qui incorpore les objectifs du
patient; iv) évaluer I’efficacité de ce plan de traitement et faire de I’enseignement au patient
et aux membres de sa famille (IASP, 2011; AITAO, 2013). Les médecins jouent également
un rdle essentiel dans la prise en charge de la douleur qui peut se résumer a : i) prévenir
I’apparition de la douleur; ii) diagnostiquer la présence de douleur et iii) offrir une prise en
charge effective de la douleur, qu’elle soit aigu€¢ ou chronique (IASP, 2011). Il importe de
préciser que d’autres professionnels comme les physiothérapeutes, les ergothérapeutes et
les psychologues occupent aussi une place importante dans la prise en charge de la douleur

chronique, mais ceux-ci ne feront pas I’objet de la présente these.

La nécessité d’une approche interdisciplinaire pour une prise en charge optimale de la
douleur chronique souligne bien la complexité de ce phénoméne. Tous s’entendent pour
dire que la douleur résulte d’une multitude de facteurs, dont des facteurs biologiques, mais
¢galement de facteurs psychologiques et sociaux (Chapman et al., 1999; Pizzo et Clark,
2012; Vlaeyen et Linton, 2000). Ce phénomene invalidant est accompagné de nombreuses
conséquences sociales pour les personnes qui en souffrent ainsi que pour leur entourage
(Goldberg et McGee, 2011). En effet, plusieurs comorbidités sont fréquemment observées
chez les patients atteints de douleur chronique, comme : 1) la dépression; ii) une incapacité
au travail; iii) des relations sociales perturbées et iv) des pensées suicidaires (Goldberg et
McGee, 2011). Les conséquences économiques sont également faramineuses. Aux Etats-
Unis seulement, la douleur chronique colterait entre 560 et 635 milliards de dollars
(Gaskin et Richard, 2012; Institute of Medicine, 2011). Selon ces données, au Canada, ces

colts se situeraient entre 56 et 60 milliards de dollars. De fagon surprenante, les dépenses
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annuelles reliées a cette problématique de santé surpassent celles attribuables a la fois aux
cancers, aux maladies cardiaques et au diabeéte (Gaskin et Richard, 2012; Institute of
Medicine, 2011). Devant de tels constats, force est d’admettre que la douleur chronique est
un énorme probléme de santé et qu’il s’agit d’'une pathologie qui mérite une attention

particuliere.

En recherche, un grand intérét a été porté a la douleur chronique au cours des dernicres
années. Malgré des percées importantes en regard de la neurophysiologie de la douleur et la
découverte d’agents pharmacologiques fort prometteurs, les personnes atteintes de douleur
chronique souffrent toujours autant. A titre d’exemple, une enquéte européenne effectuée
aupres de personnes atteintes de douleur chronique a rapporté que la majorité de ces
patients souffrent de douleur modérée a sévere et ce, malgré que 60 % d’entre eux sont
suivis par un médecin (Breivik et al, 2006). Face a une absence de traitement curatif et
autant de souffrance, il faut se tourner vers de nouvelles pistes de solution afin d’aider les
gens a mieux vivre avec la douleur. En ce sens, une avenue prometteuse semble étre

I’utilisation d’une approche de soins centrés sur la personne ou sur le patient.

1.2 Utilisation de I’ACP dans un contexte de douleur chronique

Les soignants peuvent utiliser différents styles d’interaction avec leurs patients, allant d’une
approche centrée sur le patient (ACP) a une approche davantage centrée sur la maladie
(ACM) (Laine et Davidoff, 1996; Levenstein et al., 1986; Stewart et al., 1995). Plusieurs
définitions de ’ACP ont été décrites par le passé. Ce type d’approche sera d’ailleurs décrit
en détails subséquemment dans cette thése. A ce jour, parmi toutes les définitions
existantes, 1’'une des plus complétes est celle de Mead et Bower (2000a) qui est issue d’une
revue de la littérature conceptuelle et empirique. Leur travail a fait ressortir cinq
dimensions clés de ’ACP : 1) la perspective biopsychosociale; ii) le patient en tant que
personne; iii) le partage du pouvoir et des responsabilités; iv) I’alliance thérapeutique et v)
le soignant en tant que personne. Il importe de préciser que le type d’approche privilégiée
par le soignant est d’un intérét particuliérement important dans le contexte de la maladie
chronique ou les rencontres médicales sont répétées et influencent davantage le parcours du

patient que lors de la pathologie aigué ou les rencontres médicales sont ponctuelles et
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isolées. De plus, il a été¢ suggéré que plus la douleur se chronicise, plus I’importance des
causes organiques diminuent au profit des facteurs psychosociaux et relationnels (Allaz,

2003; Jacobson et Mariano, 2011).

Les données empiriques démontrent que 1’utilisation de I’ACP est cliniquement favorable
(Bertakis et Azari, 2011; Olsson et al., 2009; Sewitch et al, 2004; Smith et al, 2010;
Wanzer et al., 2004) et ce, particulierement dans un contexte de douleur chronique (Alamo
et al., 2002; Frantsve et Kerns, 2007; Monsivais et Engebretson, 2011). A titre d’exemple,
des chercheurs ont démontré qu’une communication centrée sur le patient atteint de
fibromyalgie entrainait de meilleures retombées cliniques, notamment une diminution du
nombre de points de sensibilit¢ et de la détresse psychologique, en comparaison a un
traitement usuel, davantage ax¢é sur le biomédical (Alamo et al, 2002). Des données
qualitatives ont également suggéré que ’utilisation de I’ACP par les infirmiéres leur permet
une meilleure évaluation de 1’évolution de 1’état de santé de leurs patients ainsi qu’un
meilleur coaching (Monsivais et Engebretson, 2011). Ces résultats, bien que préliminaires,
soutiennent les bienfaits potentiels d’une ACP et I’importance d’investiguer plus

amplement ce type d’approche.

Or, I'utilisation de ’ACP dans un contexte de douleur chronique semble étre un véritable
défi. Il arrive souvent que les patients atteints de douleur chronique éprouvent de la
frustration lors de leur rencontre avec les différents acteurs du systeme de santé, alors que
ces interactions occupent une place prépondérante dans leur expérience (Good, 1994). Les
résultats d’une revue de la littérature suggerent que les patients atteints de douleur
chronique et les soignants ont souvent tendance a avoir des attitudes et des buts opposés
(Frantsve et Kerns, 2007). Plus concrétement, les patients cherchent a étre compris en tant
qu’individu et luttent afin de faire valoir leurs préoccupations par rapport a leur douleur et
leur qualit¢ de vie, tandis que leurs soignants ciblent davantage le diagnostic et le
traitement. Ces auteurs ont également constaté que les femmes atteintes de douleur
chronique ont plus de difficultés a communiquer leurs inquiétudes a leurs soignants, ce qui
est particuliérement préoccupant dans cette pathologie ou la prévalence est plus élevée chez
les femmes (Moulin et al., 2002; Reitsma et al., 2012). Dans la méme veine, une récente

¢tude qualitative s’est intéressée aux croyances a la fois des patients et des soignants



18

concernant la douleur musculo-squelettique et son traitement (Parsons ef al., 2012). Cette
équipe de recherche a mené des entrevues aupres d’un groupe de patients, mais aussi aupres
de plusieurs groupes de soignants, incluant des physiothérapeutes, des ostéopathes et des
chiropraticiens. Les entrevues aupres des patients ont révélé que dans leur recherche d’aide,
ces derniers souhaitent trouver un thérapeute qui croit en leur condition et en leur
souffrance. Des observations similaires ont d’ailleurs été rapportées dans une autre étude de
notre équipe de recherche (Bourgault et al.,, 2008). D’un autre c6té, les entrevues aupres des
soignants ont démontré que ces derniers reconnaissaient ce besoin de légitimation de la part
des patients, mais que leurs tentatives a explorer les facteurs psychosociaux qui peuvent
avoir une influence sur la douleur de leurs patients entrainent souvent I’effet inverse, c’est-
a-dire que les patients se sentent remis en question (Parsons ef al., 2012). Les auteurs ont
conclu que I’adoption d’une ACP peut étre une stratégie utile dans un contexte de maladie
chronique, mais qu’il est souvent plus facile de I’affirmer que de le mettre en pratique. Une
récente étude québécoise va d’ailleurs dans le méme sens : le discours des soignants révele
qu’ils pronent l’utilisation de I’ACP, mais leur approche est davantage centrée sur la
maladie (Bilodeau et al., 2015). Ces derni¢res évidences suggérent qu’il reste encore
beaucoup de travail a faire afin de bien comprendre la sous-utilisation de ce type
d’approche qui semble pourtant prometteuse dans un contexte de prise en charge médicale

de douleur chronique.

A ce titre, plusieurs facteurs ont été identifiés comme étant en mesure d’influencer
’utilisation d’une ACP, notamment des facteurs liés aux patients, mais également des
facteurs liés aux soignants (McCormack et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a;
Epstein et al.,, 2005). Si, a ce jour, le premier groupe de facteurs a été largement étudié
(Bertakis et Azari, 2011; Krupat ef al., 2001; Willems et al., 2005; Zandbelt et al., 2006),
peu de chercheurs se sont attardés au role des facteurs liés au soignant dans le choix du type
d’approche utilisée (Tsimtsiou et al., 2012; Zandbelt ef al., 2006). Selon Mead et Bower
(2000a), qui intégrent la dimension « le soignant en tant que personne » a leur définition de
I’ACP, les caractéristiques du soignant ont un role clé dans le type d’approche privilégiée.
De plus, certaines études soutiennent que les traits de personnalité du soignant, comme son
empathie ou sa santé mentale, peuvent influencer son degré d’utilisation de I’ACP, mais les

données empiriques manquent (Krasner et al., 2009; Passalacqua et Segrin, 2012).
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Dans la présente thése, le but est d’explorer, dans un contexte de douleur chronique, les
associations entre le type d’approche utilisée préférentiellement par le soignant et certaines
caractéristiques personnelles de ce dernier. L’étude proposée répond au besoin de mieux
comprendre les facteurs liés au soignant qui influencent son type d’approche avec le patient
atteint de douleur chronique, afin de mieux les outiller pour qu’ultimement les patients
souffrants puissent bénéficier de I’ ACP, une approche reconnue en maladie chronique. Plus
spécifiquement, dans cette theése, les concepts d’ACP, d’empathie, de bien-étre
psychologique, de détresse psychologique et d’épuisement professionnel seront traités a
tour de role. Il importe de préciser qu’il existe un bon nombre de définitions pour chacune
de ces variables. Afin de faciliter la compréhension des prochains paragraphes, les
définitions des principaux concepts retenues dans le cadre de notre étude sont résumées

dans le tableau 1 ci-dessous.

Tableau 1. Définitions des principaux concepts a 1’étude

Variables Définitions

Approche Approche de soins qui inclus cinq dimensions: 1) perspective
centrée sur le biopsychosociale; ii) patient en tant que personne; iii) partage du pouvoir
patient et des responsabilités; iv) alliance thérapeutique (McCormack et

McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a; Stewart et al., 1995).

Empathie Attribut qui consiste a comprendre la situation, la perspective et les
sentiments du patient (compréhension); a communiquer sa
compréhension au patient et vérifier son exactitude (communication) et a
agir a partir de cette compréhension en collaboration avec le patient,
dans une voie thérapeutique aidante (action) (Mercer et Reynolds, 2002).

Bien-étre Syndrome non spécifique qui inclut les construits suivants : i) 1’estime

psychologique de soi; ii) I’équilibre; iii) ’engagement social; iv) la sociabilité; v) le
controle de soi et des événements et vi) le bonheur (Massé et al., 1998a,
1998c).

Détresse Syndrome non spécifique qui inclut les construits suivants : i) [’auto-
psychologique  dévalorisation; ii) I’anxiété/dépression; iii) le désengagement social, et
iv) ’irritabilité/agressivité (Massé et al., 1998a, 1998b).

Epuisement Syndrome caractéris¢ =~ par  1’épuisement  émotionnel; la
professionnel dépersonnalisation et une diminution de 1’accomplissement personnel
pouvant survenir chez les travailleurs (Maslach et Jackson, 1981).
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DEUXIEME CHAPITRE — RECENSION DES ECRITS

La présente recension des écrits fait ressortir les connaissances actuelles ainsi que les
¢tudes qui ont été menées en lien avec 1’utilisation de ’ACP et certaines caractéristiques
personnelles du soignant. Plus spécifiquement, dans les prochains paragraphes, les trois
variables suivantes seront traitées successivement : i) I’ACP; ii) ’empathie et iii) la santé
mentale du soignant, incluant le bien-étre psychologique, la détresse psychologique et
I’épuisement professionnel. Pour terminer, les diverses associations pouvant étre établies
entre ces trois variables seront présentées et discutées. Ces associations sont d’ailleurs

illustrées dans la figure 1 ci-dessous.

Figure 1. Recension des écrits

Approche centrée sur
le patient

Douleur
chronique

Santé mentale Empathie

De fagon plus détaillée, la recension des écrits a été effectuée a 1’aide des bases de données
Pubmed, Cinhal, PsycINFO et SocINDEX. Diverses combinaisons des mots-clés suivants
ont été¢ recherchées : Patient-centered care, physician-patient relation, nurse-patient
relation, patient-centered communication, empathy, distress, well-being, burnout, chronic
pain. Les articles ont été analysés a I’aide des grilles d’analyse de Fortin (2010), permettant
la critique d’une publication en recherche quantitative et qualitative. Les articles dont les

forces ’emportaient sur les faiblesses ont été retenus pour une analyse plus en profondeur,
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puisqu’ils peuvent apporter une contribution a la connaissance (Fortin, 2010; Burns et
Grove, 2007). En lien avec les définitions des variables d’intérét retenues dans cette étude,
seuls les articles considérés pertinents a notre question de recherche et disponibles soit en

frangais ou en anglais, ont été retenus.

2.1 Définitions conceptuelles de ’ACP

Au cours des derniéres décennies, les chercheurs et les éducateurs en sciences de la santé
ont démontré un intérét marqué pour cette notion, ce qui a entrainé¢ une prolifération des
termes, comme [’approche centrée sur le patient, sur la personne, sur 1’usager ou sur le
client. Ces diverses appellations sont souvent utilisées de fagon interchangeable (Leplege et
al., 2007; Slater, 2006) et référent a une idée similaire (McCance et al., 2011; Stichler,
2011). Néanmoins, il est possible de constater une tendance a ce que le terme approche
centrée sur le patient soit plus largement utilis¢ en médecine, tandis que le terme approche
centrée sur la personne soit davantage employ¢ dans les sciences infirmiéres et sociales.
Dans les deux cas, ces appellations désignent un standard de soins qui place le patient en
son centre, mais certaines nuances peuvent étre observées. L’approche centrée sur le patient
met davantage 1’accent sur le bénéficiaire de soins, tandis que 1’approche centrée sur la
personne met I’emphase sur I’importance des relations a visée thérapeutique entre les
soignants, le patient et les autres personnes significatives dans la vie de ce dernier (Binnie
et Titchen, 1999; Dewig, 2004; McCormack, 2004; Nolan et al., 2004). Le mot
« personne » réfere ici a « toutes les personnes impliquées dans une interaction de soins,
incluant les patients, les clients, les familles, les collégues de travail et les autres membres

de I’équipe multidisciplinaire » (p.4, McCormack et McCance, 2010).

Bien qu’il existe de nombreux écrits et modeles concernant I’approche centrée sur la
: 2 s 1z .
personne ou sur le patient (ACP)”, ce concept est encore considéré comme ambigu

(Bensing, 2000) et demeure méconnu de certains soignants (Gachoud et al,, 2012). A ce

* Dans le cadre de cette thése, I’abréviation ACP sera utilisée pour désigner ’approche
centrée sur le patient et I’approche centrée sur la personne.
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jour, la majorité des études concernant I’ACP ont été menées dans la discipline’ médicale.
Néanmoins, au cours des dernieres années, il est possible de constater un essor notable pour
ce sujet dans la recherche en sciences infirmiéres. Plusieurs définitions d’une ACP ont été
décrites par le passé, autant dans la discipline médicale qu’infirmiére. Dans les prochains
paragraphes, la perception de I’ACP selon les différents soignants sera présentée, puis les
diverses définitions recensées dans la littérature seront discutées afin de justifier le choix de

la définition qui a été utilisée dans le cadre de ce présent projet doctoral.

2.1.1 Perception de la définition de I’ACP selon les professions

Récemment, une équipe canadienne a mené une étude phénoménologique qui avait pour
but d’explorer comment ’ACP était opérationnalisée par les travailleurs sociaux, les
infirmieres et les médecins (Gachoud et al., 2012). Leur analyse a permis la génération de
plusieurs thémes, dont la définition de I’ACP. Plus spécifiquement, les auteurs ont identifié
huit dimensions issues des propos des participants : i) une approche holistique pour les
soins du patient; ii) une bonne communication; iii) une protection des patients; iv) une prise
de décision partagée et une autonomie du patient; v) I’empowerment’; vi) une bonne qualité
des soins; vii) une implication de la famille dans le processus de soins et viii) une bonne
relation avec le patient. Généralement, les travailleurs sociaux, les infirmicres et les
médecins ont fait ressortir I’importance de 1’approche holistique (biopsychosociale) ainsi
que de la bonne communication entre le patient et le soignant lors de I’utilisation d’une
ACP. Par contre, certaines différences spécifiques a chacune des professions ont été
révélées par D’analyse. Tout d’abord, les travailleurs sociaux ont mentionné que
I’autonomie et 1I’empowerment étaient les deux dimensions les plus importantes dans une
ACP, tandis que la qualité des soins était moins souvent mentionnée. Chez les infirmieres,

c’est la qualit¢ de la relation avec les patients qui semblait primer. Fait intéressant, la

’ Une discipline est spécifique au domaine académique et référe a une branche de
I’éducation, a un département d’apprentissages ou a un domaine de connaissances
(Donaldson et Corwley, 1978; Orem, 2001).

* L’empowerment référe a un processus d’accroissement de la capacité d’agir sur les
facteurs affectant la santé et, plus globalement, les conditions de vie, par I’entremise de la

participation des personnes et des communautés a des actions en ce sens (Lessard ef al.,
2000).
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mention de cette dimension était pratiquement inexistante dans les définitions rapportées
par les autres professionnels. Toujours chez les infirmicres, I’autonomie du patient semblait
occuper une moins grande priorité. Concernant les médecins, une situation particuliére a été
observée: trois des huit participants n’ont pas été en mesure de décrire I’ACP. Un médecin
a méme précisé qu’il n’avait jamais vu de définition précise de ce type d’approche. De plus,
en comparaison aux travailleurs sociaux et aux infirmicres, les médecins avaient moins
tendance a parler de 'empowerment et de la relation avec le patient. Les principales

similitudes et différences révélées dans cette étude sont résumées dans le tableau 2.

Tableau 2. Perception de I’ACP selon les professions

Similitudes
* Approche holistique pour les soins du patient
* Bonne communication avec le patient

Différences
Travailleurs sociaux Infirmiéres Médecins
Dimensions * Autonomie * Relation ---
plus importantes * Empowerment avec patient
Dimensions * Qualité des soins * Autonomie  * Empowerment
moins importantes * Relation avec
patient

Tiré, adapté et traduit librement de Gachoud D, Albert M, Kuper A, Stroud L, Reeves S.
(2012). Meanings and perceptions of patient-centeredness in social work, nursing and
medicine: A comparative study. Journal of Interprofessional Care 26(6): 484-490.

Il est possible d’identifier la présence de certains biais dans cette étude, notamment la
proportion plus faible de femmes dans 1’échantillon de médecins en comparaison aux autres
professions. Sachant que les femmes médecins utilisent davantage une ACP que leurs
collegues masculins (Bertakis et Azari, 2011; Zandbelt et al., 2006), il est probable que
cette faible proportion ait contribué a la moindre importance qu’occupe la relation avec les
patients dans les définitions données par les médecins en comparaison aux deux autres

professions.
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Fait intéressant, les résultats de cette étude soulignent bien la complémentarité de ces
professions puisqu’elles ciblent différentes dimensions de I’ACP. Ceci fait ressortir
I’importance de travailler en collaboration et non en silo, de fagon individuelle et mono-
disciplinaire. L’étude de 1’équipe de Gachoud (2012) démontre bien les différences de
perceptions en regard de la définition de I’ ACP selon la profession de la santé. Or, dans un
contexte de douleur chronique, ou I’interdisciplinarité est a privilégier (Carter et al., 2014;
IASP, 2011), il devient primordial de s’attarder aux diverses définitions existantes dans la

littérature.

Les prochaines sections présenteront donc les principales définitions utilisées dans les
disciplines médicale et infirmiére, deux professions qui jouent un role clé dans le traitement
de la douleur chronique (IASP, 2011). Il est & noter que d’autres professions de la santé
occupent également un rdle important dans la prise en charge des patients atteints de
douleur chronique, comme les physiothérapeutes ou les ergothérapeutes. Néanmoins,
puisque ces derniers ne sont pas a I’étude dans cette présente thése, la définition du concept

d’ACP dans ces disciplines ne sera pas abordée davantage en détails.

2.1.2 Définition de I’ACP dans la discipline médicale

Plusieurs définitions d’une ACP ont été décrites par le passé dans la discipline médicale.
Dans leur revue de la littérature, Mead et Bower (2000a) dressent un portrait complet de
I’histoire de ’ACP. Selon leurs écrits, en 1969, Edith Balint aurait ét¢ la pionni¢re en
décrivant ce type d’approche comme étant une compréhension du patient en tant qu’étre
humain unique. Au cours des années suivantes, il a été possible de discerner deux grandes
perspectives complémentaires de ce concept. La premiére perspective a été mise en lumicre
par Byrne et Long (1976) qui ont décrit sept styles de comportements du médecin, allant
d’une ACP a une ACM. Le principal critere de cette classification reposait sur le partage du
pouvoir, a savoir si le médecin adoptait une attitude égalitariste ou plutdt autoritariste.
Selon cette vision, I’ACP était caractérisée comme étant un style de consultation ou le
médecin utilise les connaissances et les expériences du patient pour guider son interaction

en vue de promouvoir le partage du pouvoir décisionnel. Quelques années plus tard,
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d’autres chercheurs soulignaient a leur tour I’'importance de I’implication du patient dans la
prise de décision concernant les différentes options de traitements, tel que 1’équipe de
Lipkin en 1984 et celle de Grol en 1990. La seconde perspective a été décrite par
Levenstein et collaborateurs (1989), qui ont suggéré qu’au contraire d’une ACM,
« I’essence d’une approche centrée sur le patient reposait sur le fait que le médecin doit
essayer d’entrer dans le monde du patient afin de voir la maladie a travers ses yeux, de sorte
que le médecin puisse comprendre les idées, les attentes et les sentiments de chaque patient
par rapport a sa maladie » (traduction libre, p. 111). Selon cette définition, 1’¢lément clé
d’une ACP serait que Dattention du médecin repose davantage sur la compréhension
subjective du patient que sur la définition biomédicale objective du probléme. Ainsi,
I’importance de considérer le patient dans sa globalité et de fagon plus holistique, incluant

la dimension psychosociale, a pris tout son sens.

Selon une équipe québécoise, qui a récemment effectué une revue de la littérature
¢lectronique sur les différents instrument utilisés en médecine de famille pour mesurer
I’ACP, deux définitions sont largement citées, ou les perspectives discutées précédemment
y ont été intégrées (Hudon et al.,, 2011). La revue de la littérature a été effectuée a I’aide
des bases de données Medline (1980 a 2009), Embase (1980 a 2009) et Cochrane (1991 a
2009) et d’un processus d’évaluation rigoureux a la suite duquel les auteurs ont retenu 26
articles pour leur analyse. La premiére définition suggérée est celle de I’équipe de Stewart
(1995) qui comprend six dimensions : i) I’exploration de la maladie biologique et de
I’expérience de la maladie; ii) la compréhension de la personne dans son ensemble; iii)
I’engagement dans une prise de décision commune concernant le traitement; iv)
I’intégration de la prévention et de la promotion de la santé; v) la promotion de la relation
patient-médecin et vi) la considération des limites personnelles, tels que le temps et les
ressources. La seconde définition est issue du modéle conceptuel’ de I’ACP élaboré par
Mead et Bower (2000a), fournissant ainsi une autre définition fort compléte, mais
davantage d’actualité. Pour ce faire, ces auteurs ont effectué une revue de la littérature

empirique de 1969 a 1998, a I’aide de bases de données scientifiques tel que Medline et

> « Un modeéle conceptuel fournit un cadre distinct de référence pour ses adhérents. .. Qui
suggere comment observer et interpréter les phénoménes d’intérét pour la discipline »
(p. 16, Fawcett, 2000).
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Psychlit. Peu de détails sont mentionnés par les auteurs concernant la méthode utilisée pour
I’¢laboration de leur modele conceptuel. Leur travail a fait ressortir cinq dimensions clés de
I’ACP : 1) la perspective biopsychosociale; ii) le patient en tant que personne; iii) le partage
du pouvoir et des responsabilités; iv) 1’alliance thérapeutique et v) le médecin en tant que
personne. Parmi ces cinq dimensions, quatre sont é¢galement retrouvées dans la précédente
définition de 1’équipe de Stewart (1995). L’équipe de Hudon (2011) a donc repris les
dimensions communes de ces deux définitions afin de créer un modéle conceptuel. De plus,
cette définition est toujours d’actualité puisque ces quatre dimensions font partie intégrante
d’un modéle conceptuel issu d’une récente analyse de concept (Scholl et al., 2014) ainsi
que de la définition utilisée par Santé Canada (2006), ce qui justifie le choix de cette
définition dans notre étude. Méme si ce modele a été congu plus spécifiquement pour
I’ACP en médecine, I’intérét de son utilisation peut également étre indiqué dans d’autres
professions de la santé, comme en sciences infirmi¢res. Les quatre dimensions de ce

modele sont décrites dans les prochains paragraphes.

2.1.2.1 Perspective biopsychosociale

Face a une méme maladie, tous ne la vivent pas de la méme facon. Selon Mead et Bower
(2000a), ceci va a I’encontre d’une hypothése clé du modele biomédical présenté par
Friedson en 1970, qui suggére que la maladie biologique et I’expérience de la maladie sont
limitrophes, c’est-a-dire qu’étre « malade » se résume a « avoir une maladie biologique ».
La réalité¢ est pourtant tout autre, particuliecrement pour les personnes qui souffrent de
douleur chronique, ou les facteurs biologiques, mais également psychologiques et sociaux,
jouent un rdle primordial dans la symptomatologie (Chapman et al,, 1999). Chapman et
collaborateurs (1999) proposent d’ailleurs un modele biopsychosocial de la douleur
chronique qui souligne bien I’importance du role de toutes ces variables dans I’apparition et
le maintien de cette pathologie. Dans leur définition, 1’équipe de Stewart (1995, p.283)
affirme que ce type d’approche nécessite « une volonté de s’impliquer dans la gamme
complete des difficultés que les patients rapportent a leurs médecins, et non seulement leurs
problémes biomédicaux ». De leur c6té, Mead et Bower (2000a, p. 1088) ont également
rapporté une fagon de penser de I’équipe de Grol (1990), qui va jusqu’a affirmer que le

médecin qui utilise une ACP « doit se sentir responsable des aspects non-médicaux des



27

problémes ». Ainsi, selon ces auteurs, la considération des facteurs biopsychosociaux doit

occuper une grande place chez le médecin qui utilise une telle approche.

2.1.2.2 Patient en tant que personne

Dans leur revue de la littérature, Mead et Bower (2000a) ont rapporté les propos
d’Armstrong (1979), qui suggerent que la perspective biopsychosociale a elle seule, n’est
pas suffisante pour comprendre ’expérience globale du patient face a sa maladie, qui
dépend également du vécu du patient. A titre d’exemple, une fracture a la main peut étre
percue différemment par I’ouvrier qui pourra profiter d’un congé¢, puis revenir au travail
apres son rétablissement et par le pianiste qui aura la crainte de ne jamais retrouver sa
grande dextérité qui lui permet de jouer ses mélodies laborieuses. Ainsi, Mead et Bower
(2000a) proposent que dans une ACP, le médecin doit considérer le patient comme une
personne unique plutdt que I’objet d’une maladie. Si la perspective biopsychosociale refléte
la compréhension de la maladie du patient en général, en regard des facteurs
biopsychosociaux, la dimension «patient en tant que personne» concerne la
compréhension de I’expérience individuelle du patient, incluant ses valeurs, sa culture et sa
spiritualité. Afin de suggérer un traitement effectif, le médecin doit bien comprendre le

contexte unique du patient (Bower, 1998).

2.1.2.3 Partage du pouvoir et des responsabilités

Toujours selon Mead et Bower (2000a), une préférence pour une ACM était autrefois
coutume et reposait sur une relation médecin-patient davantage paternaliste, tel que proposé
par Parsons (1951). Ces auteurs font ressortir qu’a la fin des années 1970, ce type de
relation en médecine a fait I’objet de nombreuses critiques par plusieurs auteurs (Doyal,
1979; Ehrenreich et English, 1979; Illich, 1976). Ces critiques sont d’ailleurs appuyées par
d’autres études, qui ont démontré qu’une mauvaise adhésion aux recommandations
thérapeutiques et ’insatisfaction des patients étaient attribuables a certaines attitudes des
médecins, comme ne pas considérer le patient comme ’expert de sa propre maladie
(Tuckett et al., 1985; Vermeire et al., 2001), ne pas donner suffisamment d’information et
d’explications (Korsch et al,, 1968) ou interrompre le récit du patient par des questions

contraignantes (Mishler, 1984). Cela est tout particuliérement pertinent dans le contexte de
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maladies chroniques ou le patient devient réellement un expert de sa condition médicale
(IASP, 2011). L’arrivée de I’internet a également été¢ un facteur clé dans le déclin de
I’approche plus autoritaire des soignants, en rendant accessible a tous un éventail de
renseignements médicaux (Herman et al., 2014; Strum, 1997). Cette grande disponibilité de
I’information pour les patients a forcé les soignants a discuter de la problématique de la
sant¢ et des différentes options de traitement, en impliquant les patients dans
I’interprétation de leur probléme de santé et la prise de décision (Sharf, 1997). Dans leurs
écrits, Mead et Bower (2000a) rapportent que cette dimension a d’abord été introduite a la
définition de ’ACP par Byrne et Long (1976) et est rapidement devenue un ¢lément
ubiquitaire des descriptions subséquentes (de Monchy et al., 1988; Lipkin et al., 1984;
Stewart et al., 1995).

Le « partage du pouvoir et des responsabilités » ou la « prise de décision partagée » sont
deux appellations utilisées pour évoquer la participation du patient et du soignant dans le
processus de soins. La participation, qui est un terme central a cette dimension, référe a une
personne qui s’engage ou qui a la possibilité de s’engager dans le processus décisionnel ou
dans la prestation d’un service (Brearly, 1990; Gottlieb et Feeley, 2007). Dans cette
optique, la prise de décision appartient conjointement aux deux partenaires, soit le patient et
le soignant. Selon Brody (1980), plusieurs conditions doivent étre présentes pour qu’une
prise de décision partagée puisse étre réalisée. Dans un premier temps, I’atmosphére doit
étre favorable a une participation active du patient, c’est-a-dire que le soignant doit faire
sentir au patient que sa contribution est importante. Quant au patient, il se doit d’étre
honnéte a propos de ses objectifs et de ses préférences concernant son état de santé, sa
tolérance pour la douleur ou I’inconfort ou encore, les perspectives & long terme. A la suite
de ce processus, le travail du soignant est de consolider les buts et les préférences du patient
avec les différentes options de traitements. En d’autres termes, les deux partenaires doivent
apporter leur contribution a la relation, que ce soit leurs connaissances, leur expérience ou
leur expertise (Gottlieb et Feeley, 2007). Durant une interaction entre le soignant et le
patient, le soignant posséde les connaissances biomédicales liées a la maladie, mais le
patient est la source narrative de 1’information concernant 1’expérience de sa maladie (Patel

et al., 2002). 11 faut faire la distinction entre la prise de décision partagée et la simple
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obtention d’un consentement du patient. Apres avoir considéré les différentes options, la
décision finale doit étre basée sur un mutuel accord entre le patient et le soignant (Charles
et al., 1997). Plus concrétement, prenons pour exemple une rencontre entre un médecin et
un patient atteint d’une lombalgie chronique. Le médecin cherchera activement a obtenir
des renseignements concernant 1’état de santé du patient et a identifier quelles valeurs de ce
dernier auront une influence importante dans sa prise de décision, en plus de donner des
renseignements concernant les différentes options de traitement (Frantsve et Kerns, 2007).
Si le patient mentionne préférer ne pas subir de chirurgie, le patient et le médecin devront
travailler en collaboration pour déterminer un plan de traitement en harmonie avec les
préférences du patient. Ce partage des décisions a d’ailleurs été reconnu pour étre bénéfique
pour les deux parties. En effet, son utilisation est associée a de meilleures retombées
cliniques, comme une amélioration du statut fonctionnel (Kaplan et al., 1989) et une plus

grande responsabilité ressentie par le patient (Grol ef al., 1990).

2.1.2.4 Alliance thérapeutique

La qualité de la relation entre le médecin et le patient est primordiale et peut avoir des
impacts directs sur les retombées cliniques. A titre d’exemple, il a été démontré qu’une
bonne qualité de soins techniques, mais offerts dans un environnement considéré comme
insatisfaisant combiné a des interactions insatisfaisantes avec les médecins n’améliorent
pas I’état de santé des patients (Koehler ef al, 1992). En contrepartie, une attitude
chaleureuse de la part du médecin peut augmenter 1’adhésion thérapeutique du patient,
tandis que certaines émotions négatives, comme la colére ou le ressentiment, véhiculées par
le patient ou par le médecin, peuvent mener a des erreurs diagnostiques (Crow et al., 1999).
Fait intéressant, dans un contexte de douleur chronique, un groupe de recherche a constaté
une diminution de la détresse psychologique et de la douleur de personnes atteintes de
fibromyalgie lorsque leur médecin avait suivi une formation pour améliorer leur technique
de communication avec les patients (Alamo ef al., 2002). Dans le modé¢le de Mead et
Bower (2000a), I’importance du médecin dans sa relation avec le patient a été soulignée,
particulierement en regard de ses compétences a développer un environnement émotionnel

désiré par le patient lors d’une consultation.
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Bien que I’ACP ait d’abord été définie dans la discipline médicale, ce type d’approche est
de plus en plus considéré dans un discours interprofessionnel. En effet, 1’éducation
interprofessionnelle pour une approche collaborative centrée sur le patient a été retenue
dans une initiative majeure de Santé Canada (2006). Ainsi, il devient primordial de définir
de fagon claire en quoi consiste ce type d’approche dans d’autres disciplines de la santé,

notamment en sciences infirmieéres.

2.1.3 Définition de I’ACP dans la discipline infirmiére

Jusqu’a tout récemment, I’appellation approche centrée sur le patient était utilisée par les
infirmieres (McCance et al., 2011), mais aujourd’hui, il est plus fréquent de rencontrer le
terme approche centrée sur la personne dans cette discipline (Binnie et Titchen, 1999;
McConkey, 2000; McCormack, 2001; McCormack, 2003; Wystanski, 2000). Récemment,
une revue de la littérature ciblant I’ACP en sciences infirmiéres a été publiée par McCance
et collaborateurs (2011). Les auteurs ont recens¢ plusieurs études dans lesquelles I’objectif
consistait a clarifier la signification de ’ACP (Edvardsson et al., 2010; Slater, 2006) et
d’autres études qui avaient pour but d’identifier les retombées de I'utilisation d’une telle
approche pour le patient, sa famille et les soignants impliqués (Slater et al., 2009; Smith et
al., 2010). II est intéressant d’observer I’intégration de la famille dans cette définition, ce
qui illustre la tradition en sciences infirmieres voulant que le patient et sa famille sont
indissociables (Duhamel, 2006). Dans leur revue de la littérature, McCance et
collaborateurs (2011) ont identifié¢ différents modeles de 1’ACP utilisés dans la discipline
infirmiére, comme le Authenthic Consciousness Framework (McCormack, 2003), le Sense
Framework (Nolan et al., 2004) et le Person-Centered Nursing Framework (McCormack et
McCance, 2006). Parmi ces modeles, le plus cité est le plus récent, soit celui de
McCormack et McCance (2006). Ce modele conceptuel a été €laboré a la suite d’un
processus itératif impliquant une série d’étapes qui a permis de combiner les deux mod¢les
conceptuels précédemment développés plus spécifiquement pour une population de
personnes agées (McCormack, 2001; 2003). De plus, il comprend des points communs avec
les analyses de concept de I’ACP réalisées dans la discipline infirmic¢re (Leplege et al.,

2007; Slater, 2006). Pour ces raisons, ce modele ainsi que les principales conclusions des
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analyses de concept seront présentés dans les prochains paragraphes. Certains paralleles
seront faits avec le modele de I’ACP proposé par Hudon et collaborateurs (2011) qui a été

congu plus spécifiquement pour la discipline médicale.

Depuis sa création, le modele conceptuel de McCormack et McCance (2006) a été testé
dans plusieurs contextes infirmiers et ce, dans différents pays (McCance ef al., 2011). Il a
d’ailleurs été récemment adapté pour la pratique interprofessionnelle centrée sur le patient
dans le contexte québécois par 1’équipe de Bilodeau (2013). Il comprend quatre
dimensions: 1) les prérequis; ii) ’environnement de soins; iii) le processus d’une pratique
centrée sur la personne et iv) les résulats. Ce modele comporte en son centre « les
résultats » qui peuvent étre influencés directement par le processus centré sur la personne.
Cette troisiéme dimension peut a son tour étre modulé par les prérequis de I’infirmiere et
I’environnement de soins. Ainsi, toutes les dimensions sont étroitement reliées entre elles.
Une attention particuliere doit étre portée a la troisiéme dimension qui cible spécifiquement
le patient et qui correspond a la définition de I’ACP chez les infirmiéres. Pour cette raison,

cette dimension sera davantage discutée en profondeur.

2.1.3.1 Prérequis

Selon McCormack et McCance (2006), cette dimension référe aux attributs de 1’infirmicre,
comme sa compétence professionnelle, ses habiletés interprofessionnelles et sa
connaissance d’elle-méme. En regard des compétences professionnelles, elles réfeérent
principalement aux connaissances et habiletés de I’infirmiére concernant les aspects
techniques et physiques, ainsi que sa capacité a prendre des décisions. Quant aux habiletés
interpersonnelles, elles correspondent surtout a la capacit¢é de communication de
I’infirmiére. Finalement, la connaissance de soi, incluant les croyances et les valeurs de
I’infirmicre, constitue un attribut essentiel. Il est primordial que les infirmiéres soient
conscientes que ces derniers éléments peuvent influencer les décisions que prendront leurs
patients (Warfield et Manley, 1990). Comme il a ét¢ mentionné précédemment, tous ces
attributs sont étroitement reliés au a la troisiéme dimension (les processus centrés sur la

personne) qui sera vu plus en détail subséquemment.
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2.1.3.2 Environnement de soins

McCormack et McCance (2006) se sont inspirés des écrits de McCormack et collaborateurs
(2002) et de Rycroft-Malone et collaborateurs (2002) pour décrire cette deuxieme
dimension qui fait référence aux éléments contextuels dans lesquels les soins sont offerts,
comme par exemple la présence d’un systéme qui favorise la prise de décision partagée, des
relations interpersonnelles fluides entre les différents soignants, le soutien du systéme
organisationnel et ’environnement physique. Ces ¢éléments contextuels peuvent ainsi
favoriser ['utilisation de I’ACP (McCormack, 2004). L’impact de ces ¢léments sur
I’utilisation de I’ACP a aussi été étudié dans la discipline médicale, puisque Mead et Bower
(2000a) ont reconnu I’importance de ces influences contextuelles, notamment les normes

professionnelles et les politiques administratives ou gouvernementales.

2.1.3.3 Processus centré sur la personne

Toujours selon le modéle de McCormack et McCance (2006), le processus centré sur la
personne comprend a son tour cinq dimensions : i) travailler avec les croyances et les
valeurs du patient; ii) s’engager; iii) partager la prise de décision; iv) avoir une présence
sympathique et v) offrir des soins holistiques. Ces dimensions ont d’ailleurs été identifiées

et discutées dans I’analyse de concept de I’équipe de Leplege (2007).

A) Travailler avec les croyances et les valeurs du patient. 11 s’agit d’une dimension
considérée comme étant un principe fondamental de I’ACP dans la discipline infirmiére,
puisqu’elle soutient I’importance de développer une image claire de ce que sont les valeurs
du patient concernant sa vie et comment ce dernier donne un sens a son vécu (McCormack
et McCance, 2006). Il a méme été précisé que I’infirmiére devrait voir les conséquences
invalidantes de la maladie du patient a travers les yeux de ce dernier afin d’identifier ses
besoins affectifs et ses préoccupations (Leplege et al., 2007), ce qui est particulierement
important dans le cas d’une maladie chronique. A titre d’exemple, une personne souffrant
d’une lombalgie qui effectue un retour au travail pourra se sentir isolée ou méme
abandonnée dans le contexte de son travail de par sa condition limitative. Elle peut
¢galement ne pas savoir ou trouver de I’aide. L infirmic¢re pourra donc aborder ce sujet ou

référer le patient a des services adéquats. Une ACP doit considérer les activités
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quotidiennes du patient et adresser les réelles difficultés rencontrées a tous les jours
(Leplege et al., 2007). L’essence de cette dimension rejoint plus particulierement la
dimension « le patient en tant que personne » du modele de Hudon et collaborateurs (2011).
En effet, cette dimension souléve I’importance de considérer le vécu et le caractére unique
du patient. Ainsi, il est possible de constater la pertinence de cette composante, autant pour

les médecins que pour les infirmicres.

B) S’engager. Cette deuxiéme dimension réfere a la qualité de la relation infirmicre-patient.
Il est possible de classifier I’engagement de I’infirmiére avec le patient en trois niveaux
décroissants, soit un engagement complet, un désengagement partiel et un désengagement
complet (McCormack, 2003). Un engagement est considéré complet si ’infirmiére et le
patient se rejoignent dans leur relation. Un désengagement partiel peut survenir quand un
probléme affecte la facon dont I’infirmicre et le patient interagissent et finalement, un
désengagement complet peut étre présent si I’infirmiére et le patient restent bloqués devant
la situation et ne sont pas en mesure de formuler le probléme. Outre les différents niveaux
d’engagement, I’équipe de Leplege (2007) a ajouté un point intéressant a cette composante,
soit le respect de la personne qui est derriere la maladie. Trop souvent, certains patients
sont stigmatisés, comme c’est parfois le cas avec les personnes atteintes de la fibromyalgie.
En effet, ces patients sont fréquemment considérés comme des cas lourds souffrant d’une
maladie imaginaire puisqu’aucune étiologie biologique n’est encore acceptée ou reconnue
(Abeles et al., 2007). Dans une ACP, tout patient doit étre traité avec respect et dignité, peu
importe sa maladie, qu’elle soit objectivement diagnostiquée ou qu’elle ne soit visible que
par ses conséquences (Leplege et al., 2007). L’engagement se retrouve ¢galement dans le
modele de 1’équipe de Hudon (2011), a travers la dimension de I’alliance thérapeutique,

puisqu’il s’agit d’un élément a la base de cette alliance.

C) Partager la prise de décision. Afin de promouvoir une prise de décision partagée, les
infirmiéres doivent faciliter la participation des patients en leur donnant des renseignements
dans le but de les aider a intégrer les nouvelles connaissances apprises au cours de leurs
soins. En d’autres termes, dans une perspective d’ACP, le patient ne doit pas avoir une

attitude passive et étre dans 1’ignorance de ces options de traitement (Leplege et al., 2007).



34

Il doit étre tenu au courant des différentes alternatives de traitement afin de maintenir une
certaine autonomie. Les patients doivent étre considérés comme les experts de leur propre
situation, capables d’évaluer leur qualité de vie et les interventions désirées afin d’obtenir
les bénéfices escomptés (Leplege et al., 2007). De plus, 'implication des membres de la
famille ou du réseau du patient doit étre considérée dans cette dimension. Comme il a été
souligné par Cott (2004), les infirmicres doivent également offrir du soutien émotionnel
aux membres de la famille et leur fournir de I’information concernant la condition et les
options de traitement du patient dans le but de les impliquer dans le processus de décision
partagée, le tout avec 1’accord du patient. La prise de décision partagée est une dimension
¢galement retrouvée dans le modéle de Hudon et collaborateurs (2011). Par contre, il faut
considérer que le type de décisions peut varier selon le soignant et que chacun possede des
expertises différentes et complémentaires. Par exemple, un patient atteint de lombalgie
pourra discuter des différentes options de traitement pharmacologique avec son médecin,
tandis qu’avec son infirmi¢re, il discutera davantage des effets secondaires et des

conséquences dans son quotidien et les implications pour sa famille.

D) Avoir une présence sympathique. Une présence chaleureuse et empathique de la part de
I’infirmicre est a la base d’un engagement qui reconnait la valeur unique de I’individu en
répondant avec des signes appropriés. Ici le terme sympathie est a utiliser avec prudence,
puisque la sympathie est définie comme étant un attribut émotionnel qui implique de
ressentir et partager les émotions, comme la souffrance ou la douleur du patient (Hojat,
2007). Dans le modele de McCormack et McCance (2006), cette dimension fait plutdt
référence a une attitude chaleureuse et empathique et non au sentiment viscéral de
sympathie. D’ailleurs, dans le modele adapté de Bilodeau et collaborateurs (2013),
I’appellation de cette dimension a ¢été modifiée par « Avoir une présence
empathique ». Cette différence entre la sympathie et I’empathie sera d’ailleurs discutée plus
en détails subséquemment dans cette thése. Ainsi, selon ce modele, 1’empathie ferait partie
intégrante de la définition de I’ACP. Il est possible de constater que la dimension « Avoir
une présence sympathique/empathique » n’est pas directement retrouvée dans le modele de
I’équipe de Hudon (2011). Il serait donc pertinent d’investiguer plus en profondeur les liens

potentiels entre ces variables.
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E) Offrir des soins holistiques. La derniere dimension réfeére aux soins donnés aux patients
de facon holistique. Dans leur analyse de concept, I’équipe de Leplege (2007) mentionne
que D’approche holistique consiste a offrir des soins a une personne dans sa globalité
(aspects biologiques, psychologiques et sociaux) et ne pas seulement traiter la maladie
biologique. Il ne faut pas omettre de cibler les facteurs psychosociaux, puisque I’ACP se
doit d’étre une approche individualisée et non une approche standard de routine.
Néanmoins, il ne faut pas sous-estimer I’importance des soins physiques. D’autres auteurs
ont également suggéré que les soins physiques offerts par les infirmieres sont essentiels a
I’obtention des retombées positives d'une ACP (Hallsdorsdottir et Hamrin, 1997; James,
1992; McCance et al., 1997; McCance, 2003). Comme il a été mentionné précédemment, la
symptomatologie de la maladie, particulierement en douleur chronique, est influencée par
tous ces facteurs (Chapman et al., 1999). Cette composante s’apparente a la perspective

biopsychosociale du modéle de Hudon et collaborateurs (2011).

En somme, le modele de I’ACP dans la discipline médicale (Hudon et al., 2011) et le
modele de I’ACP dans la discipline infirmi¢re (McCormack et McCance, 2006) partagent
plusieurs similitudes. Tous deux soulignent I’importance de considérer le patient en tant
que personne unique avec ses valeurs et ses croyances, la nécessité de I’engagement, la
pertinence de la prise de décision partagée ainsi que l’intégration de la perspective
biopsychosociale. Néanmoins, il est possible d’identifier une principale divergence en
regard de la place qu’occupe ’alliance thérapeutique dans ces modéles. En effet, deux des
cinq composantes du modele en sciences infirmiéres sont en lien avec 1’alliance
thérapeutique, soit ’engagement et avoir une présence sympathique, en comparaison a une
seule composante pour le modele en médecine. Ceci est cohérent avec la principale
distinction faite précédemment entre I’approche centrée sur le patient et I’approche centrée
sur la personne ou il est mentionné que I’approche centrée sur la personne met davantage
I’emphase sur les relations entre les soignants, les patients et les personnes significatives
dans la vie de ces derniers (Binnie et Titchen, 1999; Dewig, 2004; McCormack, 2004;
Nolan et al., 2004). La considération de la famille dans la définition de I’ACP est
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¢galement unique a la discipline infirmiere. La figure 2 présente une combinaison de ces

deux modéles, permettant de bien voir les similitudes entre les deux.

Figure 2. Combinaison des deux mode¢les de I’ACP

= Offrir des soins holistiques = Travailler avec les croyances et valeurs
du patient et de la famille
* Perspective « Patient en tant

biopsychosociale gque personne

7« Alliance
thérapeutique

* Partage du
pouvolr et des
responsabilités

*+ Partager la prise de décision avec le * Engagement
patient et la famille = Avoir une présence sympathique

McCormack et MacCance, 2006 . Hudon et al., 2011

Adaptée de McCormack B, McCance T (2006) Developing a conceptual framework for
person-centred nusring. Journal of Advanced Nursing 56: 472-479 et de Hudon C, Fortin
M, Haggerty JL, Lambert M, Poitras ME (2011) Measuring Patients’ Perception of Patient-
Centered Care: A Systematic Review of Tools for Family Medicine. Annals of Family
Medicine 9 : 155-164.

2.1.3.4. Résultats pour le patient, sa famille et le soignant

Le but ultime de I'utilisation d’'une ACP est bien sir 1’obtention de retombées positives
pour le patient, sa famille ainsi que les soignants impliqués. Ainsi, cette derniere dimension
du modéle de McCormack et McCance (2006) sera abordée dans la prochaine section,

puisque les retombées sont également d’une grande importance dans la discipline médicale.
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2.1.4 Retombées de l'utilisation de I’ACP

2.1.4.1 Retombées en médecine et en sciences infirmieres

L’importance de I'utilisation de I’ACP dans la discipline médicale a été soutenue par
plusieurs chercheurs, puisque de nombreuses retombées positives pour le patient lui sont
attribuables. A titre d’exemple, déja en 1987, une équipe de recherche avait démontré que
I’utilisation de I’ACP par des médecins de famille était associée a une plus grande
satisfaction des patients (Roter et al, 1987). Plus spécifiquement, dans cette étude, les
chercheurs ont filmé des rencontres entre des patients simulés et des médecins de famille.
Le comportement du médecin était évalué a 1’aide d’une grille d’observation exhaustive et
les patients simulés devaient évaluer leur satisfaction a I’aide de questionnaires auto-
administrés. Les bienfaits de 1’utilisation d’une ACP ont également été identifiés dans des
études en sciences infirmiéres. A titre d’exemple, un groupe de recherche a trouvé une
association positive entre 1’utilisation d’une communication centrée sur la personne par les
infirmicres et la satisfaction des parents en regard des soins regus pour leurs enfants
malades (Wanzer et al., 2004). Il est a noter que peu de détails ont ét¢ mentionnés par les
auteurs en regard de la méthode d’évaluation de la satisfaction des parents. Dans une autre
¢tude, des chercheurs ont observé que des soins davantage centrés sur la personne et une
attitude de compassion étaient liés a une augmentation du temps de qualité entre le patient
et sa famille et une meilleure opportunité pour la famille de donner un sens a leur situation
(Smith et al, 2010). Fait intéressant, ces auteurs ont également démontré que les
infirmiéres qui utilisaient ce type d’approche comprenaient davantage 1’expérience des
patients, ce qui a mené a des changements directs dans leur pratique, comme une meilleure
communication subséquente avec d’autres familles. Diverses méthodes de collecte de
données ont été utilisées dans cette étude, dont des entrevues, des observations et des
questionnaires. Néanmoins, dans cet article, les chercheurs n’ont pas défini le concept
d’ACP qu’ils ont retenu, ne permettant pas de confirmer si les retombées rapportées sont

attribuables a une approche similaire a celle retenue dans la présente étude doctorale.
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2.1.4.2 Retombées pour les patients atteints de douleur chronique

D’autres études ont également trouvé des résultats intéressants pour une clientéle atteinte de
douleur chronique, comme 1’équipe de Sewitch (2004) qui a investigué 1’adhésion aux
traitements de patientes atteintes de fibromyalgie suivies par des rhumatologues. Les
médecins et leurs patientes ont rempli individuellement le questionnaire Patient-Physician
Discordance Scale (Sewitch et al., 2003) permettant de mesurer leur perception de
I’importance de différents aspects de la prise en charge, incluant la reconnaissance des
symptomes et leur traitement, le bien-étre, la communication et la satisfaction générale.
L’observance a la médication des patientes a également été évaluée a 1’aide d’un autre
questionnaire. Les auteurs ont observé qu’une mauvaise adhésion aux traitements
pharmacologiques était reliée a une discordance entre la perception du médecin et celle de
la patiente en regard des soins. Toujours auprés d’une clientele atteinte de fibromyalgie,
Alamo et collaborateurs (2002) ont évalué I’effet d’'une formation spécifique sur I’ACP
destinée a des médecins de famille sur 1’état de santé de ces patients. Plus spécifiquement,
deux groupes de patients ont été suivis pendant une année. Le premier groupe était suivi par
des médecins ayant re¢u une formation spécifique sur I’ACP alors que l’autre groupe
bénéficiait d’un suivi usuel par des médecins n’ayant pas regu cette formation. Leurs
résultats ont démontré que le premier groupe présentait une diminution du nombre de
points de sensibilité et de détresse psychologique aprés un an de suivi, ce qui n’a pas été
observé dans le deuxieéme groupe. Fait intéressant, une équipe allemande a récemment
effectué¢ une étude aupreés de 256 patients atteints de fibromyalgie afin d’identifier leurs
préférences concernant le type d’approche utilisée par leurs soignants et les résultats ont

démontré que ces patients préférent largement une ACP (Ullrich et al., 2014).

Si plusieurs études démontrent un impact positif de I'utilisation de I’ACP dans les soins de
santé, certaines n’ont néanmoins pas obtenu de résultats concluants, suggérant que son
utilisation n’améliore pas certaines retombées cliniques, comme la satisfaction générale des
patients, leur adhérence a la médication ou encore leur assiduité aux rencontres (Betz ef al.,
1999; Joos et al., 1996). 1l a été suggéré que cette absence de consensus soit expliquée par
I’importance de la congruence entre les attitudes des patients et celle de leurs soignants

concernant le role du patient dans le processus décisionnel du traitement (Cvengros ef al.,
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2007). Ceci souligne I’existence de certaines limites a 1’utilisation de I’ACP et mérite une

attention particulicre.

2.1.5 Limites de I’ACP

L’utilisation de I’ACP peut étre accompagnée d’un lot de défis, particulierement en regard
de la prise de décision partagée. A titre d’exemple, dans des situations d’urgence, il n’est
pas toujours possible de consulter les patients concernant leurs perspectives sur leur état de
santé et leurs préférences de traitement (Charles et al., 1997). De plus, certains problémes
de santé peuvent étre moins propices a la prise de décision partagée ou le traitement
approprié est plus évident, comme dans le cas du diabete de type 1, ou I’insuline est un

traitement essentiel.

Bien qu’un intérét croissant pour une interaction collaborative entre le soignant et le patient
ait été observé au cours des derniéres années, certains patients ne désireraient pas participer
activement au processus décisionnel de traitement (Robinson et Thomson, 2001). Ainsi, le
soignant doit ajuster son approche et faire preuve de flexibilité pour répondre aux besoins
particuliers de chaque patient. Il s’agit d’une question importante que le soignant doit se
poser dans un contexte d’ACP, a savoir a quel degré le patient souhaite participer a la prise
de décision. A la lumiére de cette réalité, I’équipe de Epstein (2005) souligne qu’une
« flexibilité éclairée » devrait étre considérée comme une qualité fondamentale de 1’ACP.
Les auteurs utilisent le terme « flexibilité éclairée » afin d’en faire la distinction avec un
simple acquiescement aux demandes du patient. Ces derniers suggerent méme une légere
modification a la définition de I’ACP de McCormack et McCance (2006) afin qu’elle soit
davantage opérationnelle. Ainsi, le soignant devrait favoriser le partage du pouvoir et des
responsabilités du patient en I'impliquant dans les différents choix a un degré qu’il

souhaite, sans pour autant tomber dans une compléte passivité.

L’utilisation de I’ACP doit étre considérée a la fois comme un trait, ¢’est-a-dire un style
général de pratique (McWhinney, 1995), mais également comme un état, c’est-a-dire

caractérisé par des comportements spécifiques a une interaction particuliere (Roter et al.,
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1987) et donc influencé par les facteurs liés au patient (Epstein et al., 2005; McCormack et
McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a). Encore une fois, le soignant qui favorise
généralement 1’utilisation de I’ACP ne doit pas aller contre les valeurs et les intéréts du
patient, mais collaborer avec ce dernier, ce qui inclut également d’étre capable d’ajuster son
approche selon le niveau d’implication désiré du patient. Néanmoins, comme il a été
mentionné précédemment, un soignant ne peut accepter une compléte passivité et peut
encourager le patient ou encore négocier avec lui, dans le but de I’impliquer davantage car
au final, il s’agit de sa maladie. Selon Brearly (1990), I’équilibre idéal entre le degré
d’activité du patient et celui du soignant devrait donc dépendre du probleme de santé, du
contexte ainsi que des préférences et du potentiel de participation du patient. En ce sens,
une étude a démontré ’importance de la congruence des attitudes des patients et de leurs
soignants concernant la prise de décision partagée (Cvengros et al, 2007). Dans cette
recherche, les auteurs avaient recruté 16 médecins de soins primaires et 146 de leurs
patients qui ont complété des questionnaires concernant le type d’approche qu’ils
préféraient. Parmi les questionnaires utilisés, notons le Patient-Practitioner Orientation
Scale (PPOS) et le Multidimensional HLOC Scale. Les résultats ont démontré que les
patients qui avaient une attitude similaire a celle de leur médecin étaient davantage
satisfaits et avaient une meilleure adhésion aux recommandations de traitement. Cette
derniere étude suggeére donc qu’une attitude du patient congruente avec celle du médecin
optimiserait les retombées cliniques encourues par I’ACP. Devant ces évidences, 1’idée de
« flexibilité éclairée » a donc été considérée dans la définition de I’ACP qui a été utilisée
dans la présente these. Il importe cependant de mentionner que le PPOS est un
questionnaire qui a été concu et validé pour une population de professionnels de la santé
(Krupat et al., 1999; 2000) et que le Multidimensional HLOC Scale a été élaboré et validé
dans une population de patients (Wallston et al., 1978). Dans le cadre de cette étude, les
auteurs ont adapté ces questionnaires afin que les médecins et les patients puissent les
remplir, mais la validité n’a pas été analysée. Or, la validité et la fidélit¢ d’un instrument
sont propres a une population et un contexte particulier. Il est donc possible que que
I’adaptation de ces questionnaires a d’autres populations que celles pour lesquelles ils ont

¢été congus puisse influencer la validité et la fidélité.
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En somme, bien que les soignants reconnaissent que I’ACP puisse étre une stratégie
bénéfique pour les patients, force est de constater que sa réelle utilisation comporte son lot
de défis et qu’aucune recette universelle ne peut étre utilisée, puisque les soignants doivent
avoir un style flexible et s’adapter a leurs patients (Epstein et al, 2005; Krupat et al.,
2000). 11 a d’ailleurs été¢ démontré que le type d’approche adoptée par les soignants pouvait
varier de fagon intra-individuelle, mais également inter-individuelle (Bensing, 2000;
Zandbelt et al, 2006). Or, cette variation n’est pas toujours synonyme d’adaptation,
puisque certains soignants utilisent une ACM et ce, méme avec des patients qui préférent
une ACP (Cvengros et al., 2007). Ainsi, méme si un intérét grandissant pour ’ACP a été
remarqué depuis quelques années (Dale et al., 2008), bon nombre de soignants demeurent
davantage orientés sur la tache et impliquent peu leurs patients dans la consultation
(Bensing et al., 2006). Des évidences soulignent un autre phénoméne inquiétant, puisque
qu’un déclin de I’utilisation de I’ACP au cours de la formation académique des résidents en
médecine a été constaté (Haidet er al, 2002). Il est donc pertinent de s’attarder aux
différents facteurs pouvant influencer le type d’approche privilégiée par le soignant afin de

trouver des solutions pour contrer cette sous-utilisation.

2.1.6 Facteurs influencant lutilisation de I’ACP

Bon nombre de facteurs ont été suggérés comme étant en mesure d’influencer le type
d’approche privilégiée par le soignant pour un patient en particulier. Dans leur modéle,
Mead et Bower (2000a) suggérent différentes classes de facteurs qui peuvent influencer le
type d’approche utilisée, dont les facteurs liés au patient et ceux liés au soignant. Ces
classes de facteurs ont également été rapportées par des auteurs dans la discipline infirmiére
(Epstein et al., 2005; McCormack et McCance, 2006). De plus, il est possible de constater
que certaines influences contextuelles et environnementales s’ajoutent a ces facteurs qui
peuvent avoir un impact direct ou indirect sur le type d’approche privilégié par le soignant

(McCormack et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a).

Depuis plus de 25 ans, un intérét marqué est observé en regard des facteurs liés au patient

(Benbassat et al., 1998; Blanchard et al., 1988; Bradley et al., 1996; Butow et al., 1995;
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Cassileth ef al., 1980; Degner et Sloan, 1992; Irish, 1997; Johnson ef al., 1995; Kinnersley
et al., 1999; Krupat et al., 2001; Mead et Bower, 2000a; Robinson et Thomson, 2001;
Stewart et al., 1995; Stewart, 2001; Willems et al., 2005; Zandbelt et al, 2006). A
I’opposé, les facteurs liés au soignant ont ét¢ moins investigués (Bertakis et al., 1995;
Bertakis et Azari, 2011; Chan et Ahmad, 2012; Tsimtsiou et al, 2012; Zandbelt et al.,
2006). Les prochains paragraphes présenteront les principales connaissances actuelles en

regard de ces deux groupes de facteurs ainsi que les facteurs environnementaux.

2.1.6.1 Facteurs liés au patient

A) Caractéristiques du patient préférant I’ACP

Les auteurs s’étant intéressés aux caractéristiques des patients qui souhaitent bénéficier
d’une ACP se sont surtout attardés a leurs préférences en regard de la dimension de la prise
de décision commune. Certains patients ne désireraient pas participer activement au
processus décisionnel de traitement (Robinson et Thomson, 2001). Deux revues de la
littérature ainsi qu’une étude plus récente ayant utilisé des questionnaires auto-administrés
ont obtenu des résultats fort congruents (Benbassat et al., 1998; Irish, 1997; Krupat et al.,
2001). Ainsi, leurs observations suggerent que les personnes plus agées (Benbassat et al.,
1998; Irish, 1997; Krupat ef al., 2001) et les hommes (Benbassat et al., 1998; Krupat et al.,
2001) seraient plus passifs dans la prise de décision. Les patients avec un plus faible niveau
d’éducation (Benbassat et al., 1998; Krupat et al., 2001) et ceux avec une pathologie plus
grave (Benbassat ef al., 1998) démontreraient ¢galement moins d’intérét a participer au
processus décisionnel. Néanmoins, il ne faut pas prendre pour acquis que tous les patients
possédant ces caractéristiques préferent étre plus passifs. Certains de ces patients
souhaiteraient malgré tout prendre une part active a leur plan de traitement, comme il en est
le cas pour les jeunes patients atteints de cancer (Cassileth et al., 1980). Il est donc
important de demander les préférences des patients puisque ces derniers ne les expriment

que lorsqu’elles sont spécifiquement demandées par le médecin (Zandbelt et al., 2006).

B) Caractéristiques du patient influengant le type d’approche privilégiée par le soignant
Dans la littérature, il est également possible d’identifier certaines caractéristiques des

patients qui influencent les soignants en regard du type d’approche que ces derniers
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utiliseront. A titre d’exemple, une revue de la littérature a conclu que les médecins avaient
davantage tendance a étre directifs et moins collaboratifs avec les patients ayant un faible
statut socio-économique (Willems et al., 2005). Dans la méme veine, des chercheurs ont
évalué¢ le type d’approche des soignants a l’aide de la grille d’observation Davis
Observation Code (Callahan et Bertakis, 1991) et ont découvert que les médecins utilisaient
davantage une ACP lorsque le niveau d’éducation du patient était plus élevé (Bertakis et
Azari, 2011). Cette derniére observation est cohérente avec le fait que certains soignants se
questionnent a savoir si les patients peuvent réellement comprendre certaines informations
médicales (Frantsve et Kerns, 2007). Les résultats de I’équipe de Bertakis et Azari (2011)
soutiennent également que les soignants auraient tendance a opter davantage pour I’ACP
avec les femmes, les adultes plus agés, les non-fumeurs et les patients ayant une pathologie
plus sévere (Bertakis et Azari, 2011). Des résultats similaires ont également été rapportés

dans une étude (Zandbelt et al., 2006).

Paradoxalement, certaines évidences suggerent que les patients plus agés qui ont une
maladie plus grave préférent habituellement des soins centrés sur la maladie. Afin
d’expliquer ces observations, 1’équipe de Zandbelt (2006) a avancé que les médecins
utiliseraient davantage une ACP lorsque le patient présente plus de symptomes physiques.
Néanmoins, dans un contexte de douleur chronique, peu est connu concernant I’impact de
la présence de signes physiques apparents sur le type d’approche privilégiée par le soignant.
Plusieurs patients atteints de douleur chronique ne présentent aucun signe physique et
demeurent souvent stoiques face a la douleur (Bouckenaere, 2007; Monsivais, 2013). Il
serait intéressant de vérifier si la présence de signes physiques apparents est en mesure
d’influencer 1’approche des soignants. Il est a noter qu’a ce jour, aucun chercheur ne s’est
intéressé a I’influence de ce facteur sur 1’utilisation de I’ACP dans un contexte de douleur

chronique.

Ces ¢tudes soutiennent que les caractéristiques des patients peuvent influencer le type
d’approche utilisée par le soignant. Par contre, 1’effet de ces caractéristiques ne semblent
pas étre suffisant pour prédire 1’utilisation d’une ACP, puisque selon une revue de la

littérature, ces derniéres expliqueraient moins de 20 % de la variabilité (Benbassat et al.,
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1998). Ainsi, d’autres facteurs sont susceptibles d’étre impliqués, suggérant un rdle

potentiel des caractéristiques du soignant.

2.1.6.2 Facteurs liés au soignant

Bien que les facteurs liés au soignant aient été systématiquement moins étudiés jusqu’a
présent, des observations permettent de cibler certaines caractéristiques susceptibles
d’influencer le type d’approche utilisée par ce dernier. Il est démontré que les femmes
médecins utilisent davantage une ACP que leurs collégues masculins (Bertakis et al., 1995;
Bertakis et Azari, 2011; Zandbelt et al., 2006). Cet effet du genre a ¢galement été retrouvé
chez les résidents (Krupat et al., 1999), ce qui suggere que cette différence dans les
attitudes entre les femmes et les hommes existe dés la formation académique. Une récente
¢tude a démontré que le jeune dge du médecin et un plus faible statut socioéconomique sont
deux prédicteurs de I’utilisation d’une ACP (Tsimtsiou et al., 2012), suggérant que
I’utilisation de cette approche s’érode avec 1’age. De plus, les soignants plus satisfaits de
leur travail, ceux qui ont recu une formation antérieure sur la communication et ceux qui
ont de fortes croyances religieuses, ont davantage tendance a utiliser une ACP (Tsimtsiou
et al., 2012). 1l est a noter que ces ¢tudes ont utilis¢ des méthodes rigoureuses ou le type
d’approche privilégiée par le soignant a été mesurée a 1’aide de questionnaires auto-
administrés (Krupat et al., 1999; Tsimtsiou ef al., 2012) ou a ’aide de grilles d’observation
complétées lors de consultations cliniques (Bertakis et al., 1995; Bertakis et Azari, 2011;
Zandbelt et al., 2006). Il est intéressant de faire le paralléle avec le modele conceptuel de
Mead et Bower (2000a) précédemment présenté, qui propose que la personnalité du
soignant, incluant certaines caractéristiques psychosociales, peuvent avoir un role a jouer
dans le type d’approche privilégiée. Ces caractéristiques n’ont toutefois pas été

investiguées directement par ces auteurs et méritent une attention particuliere.

2.1.6.3 Facteurs environnementaux

En plus des facteurs liés au patient ou au soignant, d’autres éléments peuvent étre en
mesure d’influencer le type d’approche privilégiée, tel que le suggere le modele conceptuel
de Mead et Bower (2000a). Plusieurs barricres a 1’utilisation de I’ ACP peuvent découler de

facteurs environnementaux. A titre d’exemple, des facteurs organisationnels peuvent avoir
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un role a jouer, comme le fait que certains soignants craignent qu’une collaboration active
avec le patient puisse augmenter leur charge de travail (Reschovsky ef al, 2001).
Récemment, un chercheur a effectué une revue de la littérature concernant la définition, les
modeles et les méthodes d’implantation de I’ACP (Pelzang, 2010). Pour ce faire, 1’auteur a
fait une recherche exhaustive dans plusieurs bases de données reconnues, dont Medline,
CINHAL et ProQuest, ou plusieurs mots-clés ont été utilisé. Néanmoins, peu de
renseignements sont mentionnés concernant la méthode retenue pour évaluer la qualité des
articles retenus. Un aspect intéressant issu de cette revue concerne les principales barriéres
de lutilisation de I’ACP. Parmi les principales barrieres recensées, 1’'une des plus
importantes consiste en 1’environnement de travail, dont le manque de personnel (Pelzang,
2010), le manque de temps et le manque de motivation (Dunn, 2003). Néanmoins, au
contraire de ce que plusieurs croient, I’utilisation de I’ACP ne prolongerait pas de facon
significative la durée des consultations, en les allongeant de tout au plus une minute
(Henbest et Fehrsen, 1992; McLean et Armstrong, 2004). Il serait donc pertinent de
sensibiliser les soignants a cette réalité. Pelzang (2010) mentionne également d’autres
barricres a ne pas négliger, tel qu'une éducation inadéquate en regard de I’ACP et une
dominance du modele biomédical dans le systtme de santé. Ceci peut également étre
soutenu par le déclin de I'utilisation de ’ACP au cours de la formation des résidents en
médecine (Haidet e al, 2002). Finalement, il existerait certaines craintes concernant une
augmentation des colts reliés a 'utilisation d’une ACP, mais ces appréhensions seraient
non fondées puisque de récentes études ont démontré que I’intégration de I’ACP dans les
soins pouvait réduire jusqu’a 40 % des cofits totaux attribuables aux traitements (Olsson et
al., 2009). Cette diminution des cofits serait, entre autre, attribuable a la diminution de la
demande soins et de tests diagnostiques de la part du médecin. Des résultats similaires ont
¢galement été obtenus par une équipe québécoise (Coulmont et al., 2013). Ce groupe a
¢galement noté un plus haut niveau de rétention des employés et une meilleure atmosphére

de travail, ce qui contribue aussi a une diminution des cofts.

En somme, plusieurs facteurs sont en mesure d’influencer le degré d’utilisation de I’ACP
par les soignants. Si le role du patient a été étudié sous plusieurs angles, I’importance des

caractéristiques du soignant n’a pas fait 1’objet d’une investigation aussi exhaustive,
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puisqu’un moins grand nombre de chercheurs s’y sont attardés. Plus spécifiquement,
I’influence des caractéristiques psychosociales du soignant peut certainement occuper un
role primordial dans son choix du type d’approche a utiliser. En ce sens, des évidences
suggerent que I’empathie et la santé mentale du soignant sont deux caractéristiques pouvant
potentiellement influencer I’approche du soignant (Krasner ef al., 2009; Passalacqua et
Segrin, 2012). Mais avant de présenter ces diverses évidences, les définitions de 1I’empathie
et de la santé mentale qui ont ét¢ utilisées dans le cadre de cette étude doctorale, ainsi que
I’état actuel des connaissances concernant les liens entre I’ACP et ces concepts seront

présentés dans les prochaines sections.

2.2 Empathie

Dans son ouvrage Empathy in Patient Care, Hojat (2007) dresse un portrait complet de
I’histoire de I’empathie. La notion d’empathie a d’abord été introduite en 1873 par Robert
Vischer, un historien en arts qui utilisait alors le mot allemand Einfiihlung pour désigner
I’empathie. Ce terme était employé pour représenter les sentiments ressentis lors de
I’appréciation d’une ceuvre d’art. Quelques années plus tard, soit en 1887, Theodore Lipps,
un psychologue et philosophe allemand, a introduit 1’'usage du mot FEinfiihlung en
psychologie, mais la premiere utilisation de ce terme dans un contexte de relations
humaines revient 8 Wilhelm Wundt, le pére de la psychologie expérimentale. Puis en 1909,
le psychologue Edward Bradner Titchener inventa le terme anglais Empathy, issu des
racines grecques em (dans, a I’intérieur) et pathos (souffrance, douleur) (Coulehan et al.,
2001), qui signifie I’appréciation des sentiments d’une autre personne (Wispé, 1986). Ce
n’est que quelques années plus tard que Elmer Southard suggéra I’importance de
I’empathie dans la relation entre le patient et le soignant afin de faciliter le diagnostic.
Depuis, un intérét grandissant pour I’empathie a été observé, mettant a contribution
plusieurs domaines de recherche, notamment la philosophie, la psychologie, la sociologie et
plus récemment les neurosciences. Nous sommes néanmoins toujours devant une absence
de consensus en ce qui concerne la nature de ce phénomene (Hojat, 2007; Preston et de

Waal, 2002). Le large éventail de définitions de 1’empathie retrouvées dans la littérature
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peut en témoigner, découlant probablement du fait qu’il s’agit d’un processus évolutif qui

posséde de multiples composantes (Halpern, 2007).

2.2.1 Définitions de I’empathie

Une revue de la littérature permet de constater qu’il existe de nombreuses ambigiiités en ce
qui concerne la définition de 1I’empathie (Hojat, 2007). Les différentes perspectives ont été
volontairement rassemblées dans cette thése, afin de présenter une vue d’ensemble des
principales définitions qui ont été émises jusqu’a aujourd’hui. En général, I’empathie est
décrite comme étant un attribut cognitif ou affectif ou encore une combinaison de ces deux
composantes (Hojat, 2007), ce qui a donné naissance a trois grandes perspectives, soit i) la
perspective cognitive; ii) la perspective émotionnelle et iii) la perspective cognitive et

émotionnelle.

2.2.1.1 Perspective cognitive

Selon Hojat (2007), un groupe de chercheurs a décrit I’empathie comme étant un attribut a
prédominance cognitive (Basch, 1983; Dymond, 1949). En effet, I’empathie a d’abord été
décrite comme étant une « capacité a comprendre la situation d’une autre personne sans en
faire sa propre situation » (Mackay et al, 1990) ou encore comme étant un processus
cognitif complexe impliquant des fonctions cognitives, comme le jugement, le
raisonnement et 1’évaluation. En d’autres termes, la perspective cognitive référe a la
capacité de comprendre I’expérience intérieure d’autrui ainsi que ses sentiments, et d’étre
en mesure de voir le monde extérieur a travers les expériences, la perspective et les
préoccupations de 1’autre personne (Gladstein et Feldstein, 1983; Hojat et al., 2001a). Elle
est davantage associé¢e a la compréhension de la qualité des sentiments et non au degré et a

la quantité de ces derniers.

2.2.1.2 Perspective émotionnelle
Dans son ouvrage, Hojat (2007) présente ¢galement un autre groupe de chercheurs qui a

plutdt proné que 1’empathie soit une caractéristique émotionnelle ou affective (Eisenberg et
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Lennon, 1983; Hoffman, 1981). Dans cette perspective, la composante émotionnelle serait
plutot liée a la capacité d’entrer dans I’expérience et les sentiments de 1’autre personne
(Aring, 1958; Hojat et al, 2001a). Certains vont méme un peu plus loin en définissant
I’empathie comme étant une réponse émotionnelle suscitée par, et congruente avec les
sentiments percus de quelqu’un d’autre (Batson et Coke, 1981). Néanmoins, selon Wispé
(1986), cette perspective ne serait pas suffisante pour définir 1’empathie et elle

correspondrait davantage au concept de sympathie.

2.2.1.3 Perspective cognitive et émotionnelle

Dans un article publié a la fin des années 80 par Wispé (1986), il est possible de bien
distinguer I’empathie de la sympathie. Cet auteur soulignait I’importance de la distinction
entre Feeling into (composante cognitive) et Feeling with (composante €motionelle),
suggérant que l’empathie implique ces deux composantes a divers degrés. Dans cette
perspective, le processus d’information cognitive impliquerait des activités mentales
spécifiques, comme le raisonnement et I’évaluation, tandis que le processus d’information
émotionnelle entrainerait une réponse affective spontanée qui ne requiert pas un processus
mental comme c’est le cas dans le raisonnement (Hojat, 2007). En d’autres termes, le
raisonnement et 1’évaluation seraient liés a la réponse cognitive tandis que la spontanéité
serait liée a la réponse affective. Dans cette perspective, ’empathie serait donc une
combinaison de ces deux composantes, mais il faut étre prudent pour ne pas la confondre

avec la sympathie, ou la composante émotionnelle occupe une plus grande place.

En effet, méme si les termes sympathie et empathie sont souvent mis dans le méme panier,
des évidences soutiennent que ces deux concepts reflétent différentes qualités humaines
qui, dans un contexte clinique, ont des impacts bien distincts. Cette distinction est
particulierement pertinente dans un contexte de soins, puisque I’expérience de la sympathie
serait impliquée dans 1’épuisement professionnel des personnes aidantes (Black et
Weinreich, 2003). L’origine étymologique du mot sympathie découle des termes grecques
sym (étre avec) et pathos (souffrance, douleur) (Black, 2004). Selon certains auteurs, dans
un contexte de soins, la sympathie est définie comme étant un état émotionnel qui implique

de ressentir la douleur et la souffrance du patient (Hojat, 2007; Hojat et al., 2011). Selon
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Decety (2010), dans certaines situations, I’empathie peut étre précurseur a la sympathie.
Cette expérience de la sympathie réfere alors a des sentiments de préoccupation pour le
bien-étre de ’autre personne, ou la motivation est davantage orientée sur I’autre personne,
tandis que 1’expérience de 1’empathie implique la reconnaissance des émotions et
sentiments de 1’autre personne, mais nécessite une distinction claire entre soi-méme et
I’autre (Decety, 2010; Decety et Michalska, 2010). En d’autres termes, I’empathie et la
sympathie impliquent les composantes émotionnelles et cognitives, mais a différents
degrés. Plus spécifiquement, I’empathie engage des processus davantage cognitifs, tandis

que la sympathie est un processus majoritairement émotionnel (Hojat, 2007).

2.2.1.4 Définition de ’empathie dans un contexte de soins

Bien que les sciences psychosociales ne semblent pas s’entendre sur une définition
universelle du concept d’empathie, au cours des derni¢res années, un consensus semble
s’étre peint dans un contexte de soins. Si a priori la définition de I’empathie a surtout été
débattue sous forme de deux grandes perspectives (cognitive et émotionnelle), dans un
contexte de soins une troisiéme composante vient s’ajouter, soit la composante
comportementale (Hojat, 2007; Irving et Dickson, 2004). L’ajout de cette composante a la
définition de I’empathie n’est pas exclusif au contexte des soins de santé, mais I’importance
de la communication et du comportement est particuliérement notable dans ce contexte.
Plus spécifiquement, le soignant doit comprendre le monde du patient (composante
cognitive), doit le ressentir avec ce dernier (composante émotionnelle), mais doit aussi
communiquer sa compréhension au patient (composante comportementale). Les définitions

de ces composantes (Morse et al., 1992) sont d’ailleurs présentées dans le tableau 3.

Tableau 3. Définitions des composantes de I’empathie dans un contexte de soins
Composante Définition
Emotionnelle La capacité a vivre et a partager subjectivement 1’état
psychologique ou les sentiments intrinseques de 1’autre.

Cognitive La capacité intellectuelle du soignant a identifier et a
comprendre les sentiments et les perspectives de 1’autre.

Comportementale La communication a I’autre de la compréhension de sa
perspective.




50

Plus récemment, certains auteurs ont précisé que la composante comportementale devait
inclure la reconnaissance des émotions présentes qui ne sont pas nécessairement exprimeées
par le patient (indices non-verbaux) et la communication efficace de ces émotions afin que
le patient se sente compris (Stein-Parbury, 2005; Suchman et al., 1997). Cette définition
laisse donc une plus grande place aux composantes cognitives et comportementales dans un
contexte de soins. Cependant, certains chercheurs défendent I’importance du raisonnement
émotionnel qui serait impliqué dans le processus d’empathie clinique (Halpern, 2007), mais
le terme intelligence émotionnelle serait préféré pour décrire cette composante (Goleman,
1995). Cette plus grande importance de la composante cognitive dans un contexte de soins
est d’ailleurs mise de I’avant dans I’une des définitions les plus citées de la littérature, soit
celle de Mercer et Reynolds (2002) qui propose que l’empathie soit la capacité a: i)
comprendre la situation, la perspective et les sentiments du patient (compréhension); ii)
communiquer sa compréhension au patient et vérifier son exactitude (communication); iii)
agir a partir de cette compréhension en collaboration avec le patient, dans une voie

thérapeutique aidante (action). Une illustration de cette définition est proposée a la figure 3.

Figure 3. [llustration de I’empathie dans un contexte clinique

1.
Compréhension

2.
Communication

3. Action

De par la prédominance de la communication et de 1’action, la définition de Mercer et
Reynolds (2002) peut suggérer que I’empathie soit une compétence professionnelle acquise

plutot qu’une expérience purement subjective ou innée (Neumann et al., 2012). Une fois de
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plus, cette définition n’exclue pas la composante émotionnelle, mais souligne I’importance

des composantes cognitives et comportementales.

2.2.2 Retombées de I’empathie

Depuis déja plusieurs années, 1’empathie est étudiée dans un contexte de soins et est
considérée comme une caractéristique essentielle d’un bon médecin (Spiro, 1992).
Plusieurs auteurs s’entendent pour dire que 1’empathie est un élément clé dans le
développement d’une relation thérapeutique avec le patient (Dixon et al., 1999; Hojat et al.,
2002; Mercer et Reynolds, 2002; Morse et al., 1992; Neumann et al, 2012). Selon
I’Association of American Medical Colleges (2012), les écoles médicales doivent former
les médecins afin qu’ils soient empathiques dans les soins qu’ils offrent a leurs patients.
Ces suggestions reposent sur les nombreuses recherches qui vantent les impacts positifs de
I’empathie dans les soins. Si la grande majorité des études se sont intéressées aux
retombées de I’empathie pour le patient, certaines évidences soutiennent également ses
bienfaits pour le soignant. En effet, I’utilisation de I’empathie dans un contexte de soins a

des répercussions bidirectionnelles, affectant a la fois le patient et le soignant.

2.2.2.1 Retombées pour le patient

Au cours des dernicres années, un intérét croissant a été constaté en regard de la recherche
sur ’empathie et ses potentielles retombées cliniques pour le patient. Les observations
soulignent que les patients rapportent davantage leurs préoccupations et leurs symptomes
lorsque le médecin utilise une communication empathique (Beckman et Frankel, 2003;
Coulehan et al., 2001; Halpern, 2007; Larson et Yao, 2005; Neumann et al., 2007), ce qui
pourrait expliquer que I’empathie serait aussi liée a une meilleure précision des diagnostics
(Beckman et Frankel, 2003; Coulehan et al., 2001; Halpern, 2007; Hojat, 2007; Larson et
Yao, 2005). Certaines évidences suggerent également que l’empathie favoriserait la
participation du patient (Kim et al., 2004; Mercer et Reynolds, 2002; Price et al., 2006) et
son adhésion thérapeutique (Levinson et al., 2000; Nightingale et al., 1991). L’empathie de
I’infirmiére face a son patient est associée a une Ouidiminution de la détresse

psychologique, de I’anxiété, de la dépression et de I’hostilité de celui-ci (La Monica et al.,
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1987; Murphy et al., 1992; Olson et Hanchett, 1997; Olson, 1995; Reid-Ponte, 1992). De
facon similaire, ’empathie du médecin serait associée a des niveaux plus faibles de
dépression et une meilleure qualit¢ de vie des patients (Neumann et al., 2007; 2008).
D’autres résultats soutiennent que I’empathie soit associée a une meilleure relation
thérapeutique (Bertakis et al., 1991; Levinson et Roter, 1995), puisque les patients se
sentiraient plus a I’aise et importants quand ils ressentent de I’empathie de la part de leur
médecin (Colliver et al., 1998). Récemment, des chercheurs ont démontré les bienfaits de
I’empathie sur des retombées cliniques considérées plus objectives. En effet, une étude
aupres de patients atteints de rhume a démontré que le niveau d’empathie du médecin était
un prédicteur significatif de la durée et de la sévérité de I’infection et était méme associé a
des changements physiologiques du systtme immunitaire, comme les niveaux
d’interleukines-8 et de neutrophiles (Rakel ez al., 2009). De fagon surprenante, 1’équipe de
Hojat (2011) a découvert que des patients diabétiques avaient des meilleurs indices
glycémiques et lipidiques quand leur médecin était trés empathique. Selon ces auteurs, une
plus grande empathie de la part du médecin pourrait améliorer la confiance mutuelle entre
le médecin et le patient. Ce lien de confiance rendrait le patient plus enclin a partager ses
besoins et permettrait 1’élaboration d’un plan de traitement mieux adapté a ce dernier,
favorisant une meilleure observance. Le tableau 4 résume les nombreuses retombées
positives de 1’utilisation de I’empathie par le soignant dans un contexte de soins, soutenant

d’autant plus son importance pour les patients.

2.2.2.2 Retombées pour le soignant

Outre les bienfaits de I’empathie pour les patients, certaines évidences suggerent également
des retombées bénéfiques pour les soignants. Par contre, elles ont été beaucoup moins
documentées. Parmi les quelques retombées positives observées, des chercheurs ont
rapporté que les soignants qui utilisaient une communication empathique avec leurs
patients ¢taient davantage satisfaits de leurs rencontres cliniques (Suchman ef al., 1993). De
plus, ’empathie a été proposée comme étant un facteur protecteur contre le stress vécu par
le soignant (Shamasundar, 1999) et un joueur possiblement impliqué dans son bien-étre
(Hyyppa et al, 1991). Cette potenticlle relation entre I’empathie et le bien-Etre

psychologique du soignant sera d’ailleurs discutée ultérieurement.
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Tableau 4. Retombées cliniques de I’empathie dans un contexte de soins

Retombées Etudes

Augmentation du nombre de * Beckman et Frankel, 2003
symptomes et de préoccupations ~ * Coulehan ez al, 2001

rapportées * Halpern, 2007
¢ Larson et Yao, 2005

, . * Neumann et al., 2008
Evaluation

du patient Meilleure précision du diagnostic ¢ Beckman et Frankel, 2003
* Coulehan et al., 2001

Halpern, 2007

Hojat, 2007

Larson et Yao, 2005

Meilleure relation thérapeutique * Bertakis et al., 1991
¢ Levinson et Roter, 1995

Meilleur aisance du patient Colliver et al., 1998
Relation
patient-

soignant

Meilleure observance * Levinson et al., 2000
thérapeutique Nightingale et al., 1991

Meilleure participation * Kim ez al., 2004
Mercer et Reynolds, 2002
Price et al., 2006

Amélioration de la santé mentale ¢ LaMonica et al., 1987
* Murphy et al., 1992
i ¢ Neumann et al., 2007
Etat de santé * Neumann et al., 2008
du patient Olson, 1995
Olson et Hanchett, 1997
¢ Reid-Ponte, 1992

Hojat et al., 2011
Rakel et al., 2009

Meilleures retombées cliniques
physiologiques

2.2.3 Facteurs influencant I’empathie

Bien que les bienfaits de ’empathie dans un contexte de soins soient reconnus, force est de
constater qu’il y a une variation dans son utilisation clinique, comme c’est le cas pour le
type d’approche. Ceci peut, entre autre, s’expliquer par [’existence de deux types
d’empathie, soit 1’empathie de base (basic empathy) et 1’empathie acquise (trained
empathy) (Alligood, 1992). Selon Alligood (1992), I’empathie de base désigne le trait
humain lié¢ au naturel (Zderad, 1969), a 1’état brut (Ehmann, 1971) ou encore a I’ordinaire

de la personne (Forsyth, 1980), tandis que I’empathie acquise peut étre apprise au cours de
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la formation professionnelle ou du processus d’aide (La Monica, 1981; Truax, 1967).
D’autres appellations peuvent étre utilisées pour désigner ce dernier type d’empathie,
comme I’empathie clinique (Zderad, 1969) ou I’empathie professionnelle (Forsyth, 1980).
Puisqu’il s’agit d’une compétence apprise, il est donc probable que I’empathie acquise des
soignants soit en lien étroit avec plusieurs facteurs psychosociaux et environnementaux,
comme le genre, la formation académique regue, la profession et finalement, les
caractéristiques personnelles. Les connaissances a propos de I’influence de ces différents

facteurs sur I’empathie sont présentées dans les prochains paragraphes.

2.2.3.1 Genre

Plusieurs différences entre les hommes et les femmes existent en regard des caractéristiques
psychosociales et I’empathie n’y fait pas exception. Dans la population générale, il a été
démontré que I’empathie auto-évaluée est plus élevée chez la femme que chez I’homme
(Eisenberg et Lennon, 1983). Plus récemment, des chercheurs ont voulu vérifier cette
hypotheése d’un point de vue neurophysiologique. Il faut d’abord savoir que le cortex
cingulé antérieur (CCA) et I’insula, sont deux structures clés impliquées dans I’expérience
de I’empathie pour la douleur (Botvinick et al., 2005; Jackson et al, 2005; 2006). Les
résultats d’une étude d’imagerie par résonance magnétique fonctionnelle (IRMf) ont
démontré que le degré d’activation de ces deux structures lors d’une situation empathique
¢tait comparable chez les hommes et chez les femmes (Singer et al., 2006). Ces
observations suggerent une absence de différences entre les hommes et les femmes en ce
qui concerne les mécanismes neurophysiologiques sous-jacents a I’empathie. Cependant,
une autre équipe de recherche a investigué les différences entre les hommes et les femmes
dans les mécanismes neuronaux en comparant leurs réponses électrophysiologiques
(potentiels évoqués somesthésiques - PES) (Han ef al., 2008). Leurs résultats démontrent de
plus fortes amplitudes des PES chez les femmes, suggérant une réponse
¢lectrophysiologique plus importante. La contradiction entre ces résultats peut s’expliquer,
en partie, par les différentes méthodologies utilisées. En effet, 'IRMf et les PES sont deux
technologies qui permettent ’étude de Dactivité corticale, possédant chacune leurs

avantages et leurs désavantages. L’ IRMf est reconnue pour avoir une résolution temporelle
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relativement faible en comparaison aux PES. Avec I'IRMfT, il peut donc étre plus difficile

d’enregistrer les réponses empathiques qui peuvent survenir rapidement.

Dans un contexte de soins, des différences entre les femmes et les hommes sont également
rapportées. En effet, 55 médecins, 41 résidents et 193 étudiants en médecine ont complété
un questionnaire permettant 1’auto-évaluation de leur niveau d’empathie dans leur pratique
(Hojat et al, 2001). Les résultats ont démontré que les femmes avaient des niveaux
significativement plus élevés que les hommes. Ces résultats ont également été répliqués par
d’autres groupes de recherche s’étant intéressés a 1’empathie chez d’autres étudiants en
médecine (DiLalla et al., 2004; Stratton et al., 2008) et chez les étudiants au baccalauréat
en sciences infirmicres (Fields et al, 2011; Ward et al, 2009). Fait intéressant, ces
observations ont été constatées a 1’aide de divers questionnaires, dont le Jefferson Scale of
Physician Empathy (JSPE) (Fields et al., 2011; Hojat et al., 2001; Ward et al., 2009), une
version adaptée de 1’Interpersonal Reactivity Index (Stratton et al., 2008) et I’Empathy,
Spirituality, and Wellness in Medicine Survey (DilLalla et al, 2004), suggérant que les
différences selon le genre ne sont pas isolées a un seul questionnaire. Néanmoins, les
auteurs de ces études ne se sont pas attardés a la comparaison du comportement empathique
selon le genre. Il serait donc intéressant de vérifier si le genre peut également influencer les
comportements empathiques des soignants dans leur pratique, incluant leur attitude avec le

patient.

2.2.3.2 Formation académique

Au cours des dernieres années, une préoccupation importante s’est dessinée concernant les
potentiels effets négatifs de la formation académique des soignants sur leur empathie
envers leurs patients. Cette inquiétude découle des nombreux constats qui soutiennent que
I’empathie des étudiants en médecine (Chen et al., 2007; DiLalla et al., 2004; Hojat et al.,
2004; Hojat et al., 2009; Kliszcz et al., 1998; Newton et al., 2008; Stratton et al., 2008;
Thomas et al., 2007), des résidents en médecine (Bellini et al., 2002; Rosen et al., 2006;
Shanafelt et al., 2005) et des étudiantes en sciences infirmieres (Ozcan et al., 2010; Ward et

al., 2012), décline tout au cours de leur formation universitaire.
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Face a ce grand intérét pour cette question, I’équipe de recherche de Neumann (2011) a fait
une revue de la littérature sur le sujet. Pour ce faire, les auteurs ont recensé les articles
ayant été publiés entre janvier 1990 et janvier 2010. Ces derniers ont identifi¢ 18 études
pertinentes sur le sujet. Leur analyse a fait ressortir que la grande majorité des études,
qu’elles soient longitudinales (Bellini et al., 2002; Hojat et al., 2004; Hojat et al., 2009;
Newton et al., 2008; Rosen et al., 2006) ou transversales (Chen et al., 2007; DiLalla et al.,
2004; Kliszcz et al., 1998; Shanafelt et al., 2005; Stratton et al., 2008; Thomas et al.,
2007), avaient observé une diminution significative de I’empathie au cours de la formation.
Une étude a démontré une tendance a un déclin (Newton et al., 2000) et une seule étude a
propos¢ que les niveaux d’empathie soient stables au cours de la formation (Todres et al.,
2010). Dans cette revue de la littérature, les auteurs ont également identifié¢ les raisons
potentielles derriéres cette diminution de I’empathie. Parmi plusieurs hypothéses étudiées,
dont un effet de 1’dge et du genre, les résultats meénent a la conclusion que 1’exposition a la
réalité clinique et la détresse psychologique seraient les deux principales raisons de ce
déclin de I’empathie au cours de la formation. Le postulat concernant 1’exposition clinique
est fondé sur le fait que 10 des 11 études portant sur les étudiants en médecine ont
démontré que I’empathie diminuait significativement entre la troisieme année de formation
et les premiéres expériences cliniques. Sept études ont également observé un phénomene
similaire aupres des résidents. Devoir faire face a la mortalité et aux nombreuses morbidités
des patients rencontrés dans le cadre de leur travail rendrait les étudiants et les résidents
plus vulnérables et pourrait les faire souffrir eux-mémes. Afin de se protéger contre cette
souffrance et cette détresse, ces derniers auraient tendance a offrir des soins moins
humanistes en démontrant notamment moins d’empathie (Neumann et al., 2011).
L’influence de I’exposition clinique sur I’empathie peut également étre appuyée par une
¢tude d’IRMf ou les auteurs ont investigué 1’activité corticale chez des médecins et des
sujets controles exposés a une série de stimuli visuels présentant des parties du corps dans
des situations douloureuses et non douloureuses (Cheng et al., 2007). Leurs résultats ont
démontré que chez les sujets contrdles, 1’insula antérieure et le CCA étaient activés a la vue
des situations douloureuses, alors qu’elles ne 1’étaient pas chez les médecins. Ces données
suggerent que 1’activité hémodynamique de ces deux structures impliquées dans I’empathie

pour la douleur semble étre modulée par I’exposition clinique a laquelle les médecins font
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face quotidiennement. En ce qui concerne le role plus spécifique de la détresse

psychologique dans le déclin de I’empathie, il sera discuté davantage ultérieurement.

Il est important de mentionner que dans les 18 études recensées dans la revue de littérature
de Newmann et al. (2011), I’empathie des étudiants et des résidents en médecine a été auto-
évaluée a 1’aide de questionnaires. Or, les auteurs d’une étude récente chez des étudiants en
sciences infirmicres ont également démontré un tel déclin dans I’empathie auto-évaluée,
mais ils ont observé une augmentation de la communication empathique (Ozcan et al.,
2010). Ceci souléve donc la possibilité que les différentes composantes de I’empathie
puissent varier différemment au cours de la formation académique et souligne 1’importance
d’évaluer I’empathie a 1’aide de différentes méthodes, telles que 1’auto-évaluation et
I’observation. Les résultats de I’équipe de Ozcan (2010) soulignent une limite des études
s’attardant seulement a I’auto-évaluation puisqu’il est possible que d’autres composantes de

I’empathie ne subissent pas un tel déclin.

2.3.3.3 Profession

Quelques chercheurs se sont intéressés a comparer I’empathie selon la profession, mais il
existe encore a ce jour, que trés peu d’évidences empiriques. Néanmoins, il est possible de
constater une variation de 1’empathie a travers différentes spécialités médicales. Plus
spécifiquement, I’équipe de Hojat (2002) a fait un envoi postal du questionnaire JSPE a 1
007 médecins afin d’évaluer leur niveau d’empathie. Les données collectées ont permis aux
auteurs de comparer les niveaux d’empathie entre 12 spécialités médicales. Leurs résultats
ont démontré que les psychiatres étaient les plus empathiques, suivi par les médecins
généralistes, les pédiatres, les urgentologues et les médecins de famille. A I’opposé, les
anesthésistes, les orthopédistes, les neurochirurgiens, les radiologistes et les chirurgiens
cardiaques ont obtenu les plus faibles scores d’empathie. Cette tendance semble déja étre
installée lors de la formation, puisqu’il a été observé que les étudiants en médecine qui
planifient poursuivre leurs études en médecine de famille ou en pédiatrie, sont plus
empathiques que ceux qui souhaitent s’orienter en radiologie ou en pathologie (Chen et al.,
2007). Fait intéressant, cette équipe de recherche a utilisé le méme instrument de mesure

pour évaluer I’empathie, ce qui facilite la comparaison. Leurs résultats suggerent donc que
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ce serait plutot les niveaux d’empathie qui guideraient le choix de spécialité, plutdt que la

spécialité qui entrainerait un déclin de I’empathie.

2.3.3.4 Caractéristiques personnelles

Le role des caractéristiques personnelles dans 1’empathie a également fait 1’objet de bon
nombre d’investigations depuis plusieurs années. Selon I’équipe de Hojat (2001), la
communauté scientifique s’intéresse depuis plusieurs années a ce domaine d’étude. En
effet, on peut apprendre dans leur article que déja en 1969, Hogan rapportait des
corrélations positives entre les scores d’empathie auto-évaluée d’étudiants en médecine, la
flexibilité, la tolérance et I’extraversion, alors que des corrélations négatives ont été
observées avec la dépression, 1’anxiété et I’introversion. Toujours selon les écrits de Hojat
(2001), cette relation entre 1I’empathie et la dépression chez les étudiants en médecine n’est
pas isolée, puisqu’elle a été retrouvée par un autre groupe de recherche quelques années
plus tard (Streit-Forest, 1982). Récemment, une équipe de recherche s’est intéressée au lien
entre 1’épuisement professionnel et I’empathie (Brazeau et al., 2010). Pour ce faire, les
chercheurs ont distribué un éventail de questionnaires a des étudiants de quatriéme année
en médecine, dont le Maslach Burnout Inventory (MBI) et le JSPE. Leurs analyses ont
démontré que de hauts niveaux d’épuisement professionnel étaient associés a des niveaux
plus bas d’empathie. Ces observations proposent que 1’épuisement professionnel pourrait
contribuer a I’érosion de I’empathie, néanmoins le type de devis utilisé ne permet pas de

confirmer une relation de cause a effet.

Ainsi, ces derni¢res études indiquent que I’empathie auto-évaluée et 1’épuisement
professionnel du soignant peuvent s’influencer, sans nécessairement identifier la direction
de la relation. La détresse psychologique a également été suggérée pour expliquer le déclin
de empathie pergu chez les étudiants et résidents en médecine, alors que les évidences
empiriques sont peu nombreuses. Face a une telle mise en garde des potentiels effets
néfastes de I’épuisement professionnel et de la détresse psychologique du soignant sur son
empathie, il est pertinent de s’attarder davantage a cette caractéristique personnelle de ce

dernier. Dans le cadre de ce projet doctoral, nous nous sommes intéressés a 1’épuisement
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professionnel, mais également au concept plus large de la sant¢ mentale du soignant, qui

inclut la détresse et le bien-étre psychologique (Massé et al., 1998a; 1998b; 1998c).

2.3 Santé mentale

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) définit la santé mentale comme étant « ... un
¢tat de bien-étre dans lequel I’individu a la capacité de faire face aux tensions normales de
la vie, d’accomplir un travail productif et fructueux et est en mesure d’apporter une
contribution a sa communauté » (World Health Organization, 2001, p. XVII). Selon cette
définition, une bonne santé mentale consiste non seulement en 1’absence de maladie
mentale, tels que [’épuisement professionnel ou la dépression, mais doit également
comprendre le bien-étre (Herrman et al, 2005). Le concept de santé mentale inclut deux
volets, soit le bien-étre et la détresse psychologique (Massé et al., 1998a). Méme s’il est
possible de croire que le bien-étre et la détresse psychologique soient deux pdles du méme
concept, I’équipe de Massé (1998a) souligne qu’il s’agit de deux dimensions bien distinctes
de la santé mentale, puisque ces deux concepts ne sont que modérément corrélés. De plus,
I’épuisement professionnel, une problématique de santé bien présente chez les soignants,
peut affecter la santé mentale (Gopal et al., 2005; Shanafelt et al., 2002; West et al., 2006).
Ainsi, le bien-étre psychologique, la détresse psychologique et 1’épuisement professionnel
sont trois concepts de santé mentale qui seront investigués dans la présente these. Ils seront

abordés plus en détails dans les prochains paragraphes.

2.3.1 Définitions du bien-étre psychologique

A la fin des années 1990, une équipe québécoise a fait une revue de la littérature dans le but
d’¢laborer un instrument de mesure de la santé mentale, adapté a la population québécoise
(Massé et al., 1998a; 1998b; 1998c). Leur travail a identifi¢ quelques définitions du bien-
étre psychologique qui ont vu le jour au cours des derniéres décennies. Ainsi, 1’équipe de
Massé (1998a) nous apprend que Cherlin et Reeder (1975) ont suggéré que le bien-Etre
psychologique recouvre deux axes, soit un axe « agréable-désagréable » qui référe a des

émotions comme la gaieté et la dépression, et un axe « activité-inertie » qui référe au
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potentiel d’action d’une personne. Quelques années plus tard, d’autres chercheurs ont
suggéré que le bien-étre psychologique soit plutdét composé de trois dimensions, soit le
bonheur ou I’affect développé envers la vie quotidienne, la satisfaction face a la vie comme
une évaluation cognitive de 1’évolution d’un individu vers I’atteinte de ses buts, et le moral
comme condition morale d’un individu envers la discipline et la confiance (Okun et Stock,
1987). Quant a I’équipe de Massé (1998c¢), elle a effectu¢ une étude qualitative aupres de la
population québécoise, ou elle a identifié six dimensions au bien-&tre psychologique, soit 1)
I’estime de soi; ii) I’équilibre; iii) I’engagement social; iv) la sociabilité; v) le controle de
soi et des évenements; et vi) le bonheur. Ces dimensions ainsi que leur définition sont

présentées dans le tableau 5.

Tableau 5. Dimensions du bien-étre psychologique
Dimension Définition
Estime de soi Référe au fait de se sentir en confiance, étre apprécié, aimé,
utile, fier de soi et de ses réalisations.

Equilibre Réfere a la stabilité émotive et au niveau des activités
professionnelles et familiales.

Engagement Réfere a I’intérét pour son environnement par I’envie de
social pratiquer des loisirs et d’entreprendre des activités ainsi que par
la présence d’ambitions.

Sociabilité Réfere au partage avec I’entourage et ce avec humour, joie et
¢écoute de ’autre.

Controle de soi et  Réfere a I’affrontement de fagon constructive et calmement des
des événements difficultés de la vie.

Bonheur Référe au fait de se sentir bien dans sa peau et en forme, profiter
de la vie et avoir un bon moral.
Tiré¢ de Massé R, Poulin C, Dassa C, Lambert J, Bélair S, Battaglini MA (1998a)
Elaboration et validation d’un outil de mesure de la santé mentale. Montréal : Régie
régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre.

2.3.2 Définition de la détresse psychologique

En ce qui concerne la détresse psychologique, la méme tendance est observée en ce qui a
trait aux multiples définitions du concept. Toujours selon I’équipe de Massé (1998a;

1998b), certains chercheurs auraient suggéré que la détresse psychologique soit composée
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de quatre dimensions, soit la dépression, 1’anxiété, I’irritabilité et les problémes cognitifs
(Ilfeld, 1976; Préville et al., 1990), tandis que d’autres auraient plutdt proposé trois
dimensions, soit I’anxiété, la dépression et le contrdle émotif/comportemental (Veit et
Ware, 1983). A la suite de leur étude qualitative, 1’équipe de Massé (1998a; 1998b) a
identifi¢ quatre dimensions du concept de détresse psychologique, soit: 1) [’auto-
dévalorisation; i) D’anxiété/dépression; 1iii)) le désengagement social, et 1iv)
I’irritabilité/agressivité. Ces dimensions ainsi que leur définition sont présentées dans le

tableau 6.

Tableau 6. Dimensions de la détresse psychologique

Dimension Définition

Auto-dévalorisation Réfere a la perte de confiance en soi qui se traduit par un
sentiment d’inutilité, une faible estime de soi et un
isolement.

Anxiété/dépression Référe a des symptomes anxieux et dépressifs, couplés a un
état de stress.

Désengagement social Réfere au désintérét généralisé.

Irritabilité/agressivité Référe a ’arrogance et conflit avec I’entourage.

Tir¢ de Massé R, Poulin C, Dassa C, Lambert J, Bélair S, Battaglini MA (1998a)
Elaboration et validation d’un outil de mesure de la santé mentale. Montréal : Régie
régionale de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre.

2.3.3 Définition de I’épuisement professionnel

Dans un contexte de soins, il ne faut pas confondre I’épuisement professionnel avec la
détresse psychologique. La distinction de ces termes peut parfois s’avérer ardue.
L’épuisement professionnel est plus spécifiquement associé a la situation de travail, tandis
que la détresse psychologique ne s’applique pas a une situation ou a un lieu spécifique
(Marchand, 2004). Le concept d’épuisement professionnel s’est particulierement développé
dans les années 1980, mais a ce jour, il n’existe toujours pas de définition universellement
reconnue et cette problématique de santé mentale n’apparait pas dans les classifications
communes des désordres de santé mentale (Wolfgang et al.,, 2011). Néanmoins, 1’'une des

définitions les plus citées est celle de Maslach et Jackson (1981) qui a été élaborée a la suite
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de nombreuses recherches empiriques et qui proposent trois dimensions pour caractériser
I’épuisement professionnel : i) I’épuisement émotionnel; ii) la dépersonnalisation et iii)
I’accomplissement personnel (diminution). La premiére dimension, soit 1’épuisement
émotionnel, occupe un role central dans le processus d’épuisement professionnel et renvoie
au manque d’énergie et au sentiment que les ressources émotionnelles sont épuisées. Elle se
caractérise plus particuliérement par une démotivation face au travail, la sensation de
frustration et de tension. La deuxiéme dimension, la dépersonnalisation, renvoie au
développement d’attitudes impersonnelles, détachées, négatives et cyniques envers les
clients. Finalement, la troisiéme dimension, la diminution de I’accomplissement personnel,
référe a un manque d’accomplissement, de productivité et a I’incompétence. Ces trois
dimensions sont d’ailleurs intégrées dans 1’'un des questionnaires les plus communément

utilisés pour mesurer le niveau d’épuisement professionnel, soit le MBI.

En somme, puisque les dimensions du bien-étre et de la détresse psychologique proposées
par 1’équipe de Massé (1998a; 1998b; 1998c) sont issues de la population québécoise et
qu’elles livrent un reflet plus juste de notre réalité, ces définitions ont été privilégiées dans
la présente these. Pour ce qui est de I’épuisement professionnel, la définition de Maslach et

Jackson (1981) est la plus utilisée dans la littérature et a donc été retenue.

2.3.4 Santé mentale chez les soignants : le constat

Au cours des derniéres années, plusieurs préoccupations ont vu le jour en regard de la santé
mentale des soignants. Dans les milieux professionnels, 1’épuisement professionnel est le
concept de santé mentale le plus souvent rapporté et apparait fréquemment chez les
personnes dont le travail requiert une implication interpersonnelle importante, incluant les
médecins et les infirmicres (Maslach ef al., 1996). D’ailleurs, une étude récente menée aux
Etats-Unis a démontré que la présence d’épuisement professionnel était plus fréquente chez
les étudiants en médecine, les résidents et les jeunes médecins, en comparaison a la
population générale (Dyrbye et al., 2014). Plus spécifiquement, selon les études, entre 25 a
80 % des médecins seraient victimes d’épuisement professionnel (Grassi et Magnagni,

2000; Isaksson et al., 2008; Shanafelt ef al., 2002; Thommasen et al., 2001). Ce phénomene
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se forgerait dés la formation puisque ces pourcentages atteignent déja 30 a 80 % des
résidents (Gopal et al, 2005; Shanafelt et al, 2002; Thomas, 2004; West et al., 2006;
Willcock et al., 2004). A preuve, les étudiants qui débutent leur formation en médecine ont
des niveaux de dépression similaires a ceux de leurs pairs d’autres disciplines universitaires
(Carson et al., 2000; Rosal et al, 1997), mais leur santé mentale semble se détériorer tout
au cours de leurs parcours académique (Aktekin et al., 2001; Ball et Bax, 2002; Carson et
al., 2000; Givens et Tjia, 2002; Moffat et al., 2004; Roberts et al., 2001; Rosal et al., 1997;
Tyssen et al., 2011). Les infirmicres ne sembleraient pas y échapper, puisqu’une étude a
rapporté que 33 % des infirmicres travaillant aux soins intensifs en souffrent (Embriaco et
al., 2007). 1l est également rapporté que 56 % des infirmiéres qui travaillent en médecine
aigué ont des niveaux élevés d’épuisement émotionnel (Gillespie et Melby, 2003). Au
Québec, 43 % des jeunes infirmicres vivraient un haut niveau de détresse psychologique
(Lavoie-Tremblay et al., 2008), ainsi que 41 % des infirmiéres d’urgence (Lavoie et al.,
2010), ce qui est 2 fois plus élevé que dans la population québécoise (Camirand et Nanhu,
2008). En combinaison a cette forte détresse, les infirmieres d’urgence démontrent

¢galement de faibles niveaux de bien-&tre psychologique (Bourgault ef al., 2015).

Face a cet inquiétant fléau, plusieurs facteurs ont été proposés pour prédire 1’épuisement
professionnel, comme certaines variables sociodémographiques dont 1’age et le genre, des
caractéristiques personnelles comme des traits obsessifs ou agressifs, la surcharge de
travail, la dépression ou encore le manque de sommeil (Mazurkiewicz ef al., 2012; Thomas,
2004). Un modele conceptuel a été proposé afin d’illustrer les facteurs néfastes et les
facteurs protecteurs contre 1’épuisement professionnel, ou le concept de santé¢ mentale est
illustré¢ sous forme de réservoir (Dunn et al., 2008). Ce réservoir posséde une structure
interne qui correspond a la personnalité¢ et au tempérament de chaque individu. Cette
structure interne peut étre drainée par plusieurs facteurs environnementaux, dont le stress,
les conflits internes et les demandes en temps et en énergie. Elle peut néanmoins étre
renforcée par des facteurs protecteurs, comme un soutien psychologique, des activités

sociales ou sportives, du mentorat et des stimulations intellectuelles.



64

En regard du bien-étre et de la détresse psychologique des soignants, a ce jour, peu de
données sont disponibles. Il a été proposé qu'une faible latitude décisionnelle, la tension au
travail et une absence de soutien par les collégues ou les supérieurs peuvent contribuer a la
détérioration de la santé mentale des infirmicres (Lavoie-Tremblay et al., 2008). La tension
au travail, plus spécifiquement la demande psychologique, a également été identifiée
comme étant un facteur pouvant influencer la santé mentale des infirmieres des soins
intensifs, puisqu’une association entre cette variable, le bien-étre et la détresse

psychologiques a été rapportée (Gosselin et al., 2015b).

Les statistiques sur I’épuisement professionnel et la détresse psychologique sont alarmantes
et soutiennent ’importance de s’attarder a ce phénomeéne qui ne semble pas s’améliorer
dans un contexte de soins. De plus, il a été suggéré que l’interaction avec un patient
lourdement malade et souffrant peut avoir une influence sur la santé mentale du soignant
(Alacacioglu et al., 2009). Particulierement dans les troubles chroniques, les reperes des
soignants sont ébranlés (Wise, 2007) puisque les patient sont pergus comme un échec ou
une atteinte a la compétence du soignant (Emanuel et Emanuel, 1992; Rice et al., 2008).
Ceci soutient I’importance particuliére d’explorer ces variables dans un contexte de

chronicité.

2.3.5 Conséquences d’une pauvre santé mentale du soignant

Bien entendu, une mauvaise santé mentale peut entrainer des répercussions négatives sur le
plan personnel pour le soignant qui en souffre (Shanafelt et al., 2002; 2003). En plus de ces
conséquences personnelles malheureuses, la détresse psychologique des soignants, incluant
I’épuisement professionnel, la dépression, I’anxiété et le stress, peut également avoir des
conséquences professionnelles importantes (Bellini et al., 2002; Ramirez et al., 1995;

Shanafelt et al., 2002).

2.3.5.1 Conséquences personnelles
Plusieurs études ont démontré les impacts négatifs d’'une mauvaise santé mentale pour le

soignant lui-méme. A titre d’exemple, 1’épuisement professionnel du médecin a été associé
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a I’abus de substances, a I’intention de quitter son travail et méme au suicide (Balch et
Shanafelt, 2010; Dyrbye et al., 2008; Shanafelt et al., 2003). D’autres études ont observé
des conséquences comme une hausse de ’absentéisme (Parker et Kulik, 1995), le cynisme
(Firth-Cozens, 1987; Shanafelt et al., 2002) et une diminution de la satisfaction reliée au
travail (Goldberg et al, 1996). Chez les infirmiéres, le bien-&tre et la détresse
psychologique ont également été associés a la satisfaction au travail (Siu, 2002). Si dans un
premier temps, les répercussions se font davantage ressentir au travail, elles peuvent ensuite
mener a des conséquences personnelles et familiales (Campbell et al., 2001; Geurts et al.,
1999). Afin d’illustrer ce dernier constat, au Canada, 62 % des médecins considérent que
leur charge de travail est trop élevée et plus de la moitié ont mentionné que leur vie

personnelle en souffrait (Sullivan et Buske, 1998).

2.3.5.2 Conséquences professionnelles

D’un autre coté, des répercussions d’une mauvaise santé mentale du soignant peuvent
¢galement étre ressenties par les patients. Certaines études ont démontré que la détresse
personnelle vécue durant les années de résidence pouvait avoir un effet négatif sur la
qualit¢ des soins offerts par les futurs médecins (Shanafelt et al, 2002). Plus
spécifiquement, les auteurs ont observé que les résidents souffrant d’épuisement
professionnel prenaient moins le temps de discuter des différentes options de traitement
avec leurs patients, faisaient davantage d’erreurs de traitement ou de prescriptions et
portaient beaucoup moins d’attention aux impacts personnels et sociaux de la maladie de
leurs patients. Puisqu’il s’agit de composantes importantes de I’ACP, il est logique de
croire que [’épuisement professionnel puisse avoir des répercussions sur ce type
d’approche. Dans la méme veine, une autre équipe de recherche a démontré un lien entre la
hausse de la détresse psychologique et le déclin de I’empathie aupres des résidents (Bellini
et al., 2002), alors qu’inversement, le bien-étre favoriserait une plus grande empathie
(Shanafelt et al., 2005). 11 est a noter que ces diverses variables ont toutes été mesurées a
I’aide de questionnaires auto-administrés. Un phénomeéne similaire est retrouvé chez les
infirmicres d’urgence, ou une relation a ét¢ observée entre le bien-étre psychologique et
I’empathie auto-évaluée (Bourgault et al., 2015). D’autres études, cette fois-ci chez les

médecins, ont permis d’observer que la détresse de ces derniers pouvait diminuer la
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satisfaction et le degré de confiance des patients (Haas et al., 2000; Linn et al., 1985).
Finalement, des auteurs ont distribué des questionnaires a des médecins afin que ces
derniers auto-évaluent la qualité des soins qu’ils offraient a leurs patients ainsi que leur
niveau d’épuisement professionnel (Schmoldt e al., 1994). Leurs résultats soutiennent que
lorsque les médecins présentent de plus hauts niveaux d’épuisement professionnel, ces

derniers percoivent les soins qu’ils offrent comme étant de moindre qualité.

L’importance d’une bonne sant¢ mentale des soignants est mise de [’avant par les
nombreuses recherches qui pointent du doigt les conséquences néfastes de son altération,
autant pour le soignant lui-méme que pour ses patients. De plus, certaines évidences
suggerent une probable influence de 1’épuisement professionnel sur le type d’approche du
soignant (Shanafelt ez al., 2002). D’autres soutiennent la présence d’associations entre le
bien-étre ou la détresse psychologique avec I’empathie du soignant (Bellini et al., 2002;
Shanafelt et al., 2005; Bourgault et al., 2015). Ceci appuie d’autant plus I’importance de

s’attarder a la santé mentale du soignant dans le cadre de ce projet doctoral.

2.4 Relations entre ’ACP, ’empathie et la santé mentale

Au cours des dernicres années, un certain nombre de chercheurs ont suggéré 1’implication
de caractéristiques personnelles dans le choix du type d’approche du soignant (McCormack
et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a), mais peu ont investigué la relation entre le type
d’approche utilisée par le soignant, son empathie et sa santé mentale (Krasner et al., 2009;
Passalacqua et Segrin, 2012). Il importe de préciser qu’aucune étude ne s’est
spécifiquement déroulée dans un contexte de douleur chronique. Celle de 1’équipe de
Krasner (2009) avait pour but d’investiguer I’effet d’une formation intensive destinée aux
médecins, visant la conscience de soi, la méditation pleine conscience (mindfulness) et les
compétences de communication sur leur épuisement professionnel, leur empathie et leurs
croyances concernant 1’importance de la dimension biopsychosociale. Plus spécifiquement,
70 médecins de soins primaires ont participé a cette formation qui était échelonnée sur une
année et était divisée en 2 phases, soit une phase intensive (8 premieres semaines) et une

phase de maintien (10 mois subséquents). Lors de la phase intensive, les médecins avaient
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des sessions hebdomadaires de 2,5 heures, ou diverses stratégies pédagogiques étaient
utilisées (matériel didactique, méditation pleine conscience, exercices narratifs et
appréciatifs, discussions de groupe). Pour la phase de maintien, la méme formule était
conservée, mais a un rythme d’une session mensuelle. Au cours de cette année de
formation, plusieurs thémes ont été abordés, dont la conscience des sensations et pensées
agréables ou désagréables, 1’épuisement professionnel, la signification de la médecine, la
gestion des conflits et des limites professionnelles, la connaissance de soi et finalement,
comment vivre avec la souffrance et les soins de fin de vie. Plusieurs mesures ont été
collectées avant, pendant et apres cette formation. Les participants devaient remplir a cinq
reprises une batterie de questionnaires afin d’évaluer le mindfulness (2-Factor Mindfulness
Scale), 1’épuisement professionnel (MBI), I’empathie (JSPE), les croyances des médecins
en regard de I’importance de la dimension biopsychosociale dans 1’évaluation du probleme
du patient (Physician Belief Scale), la personnalité¢ du médecin (Mini-markers of Big Five
Factor Structure) et ’humeur (Profile of Mood States). Leurs résultats ont démontré que la
formation avait diminué 1’épuisement professionnel, augmenté 1’empathie et renforcé les
croyances sur l’importance de la dimension biopsychosociale dans 1’évaluation du
probléme d’un patient. Ces résultats proposent donc qu’une formation soit en mesure de
moduler ces trois variables. Néanmoins, il est impossible de savoir si la formation a
amélioré a la fois I’épuisement professionnel, I’empathie et les croyances des médecins ou
encore si ces variables se sont influencées entre elles. De plus, il est important de
mentionner I’absence de groupe contrdle dans cette étude, ce qui ne permet pas de vérifier
I’effet du temps, de maturation ou d’autres facteurs environnementaux sur ces variables.
Une autre limite concerne l’instrument de mesure choisi pour [’évaluation du type
d’approche utilisée par les médecins participants. En effet, seule une dimension de I’ACP a
été mesurée par le questionnaire, soit la dimension biopsychosociale. Les trois autres
dimensions (patient en tant que personne, alliance thérapeutique et partage du pouvoir et
des responsabilités) n’ont pas été évaluées. Il est donc impossible de vérifier I’'impact de la
formation sur ces autres dimensions tout aussi importantes de I’ACP. Finalement, les
auteurs ont opté pour une stratégie d’auto-évaluation pour mesurer les variables d’intéréts,
en utilisant des questionnaires. Or, il est recommandé d’employer différentes sources de

données, comme I|’auto-évaluation combinée a 1’observation, pour mesurer le type



68

d’approche utilisée (Epstein et al., 2005) ainsi que I’empathie (Teherani et al., 2008; Wear
et Varley, 2008).

Plus récemment, une autre équipe de recherche s’est intéressée au type d’approche du
soignant, son empathie et sa sant¢ mentale (Passalacqua et Segrin, 2012). Cette fois-ci, les
auteurs avaient pour but d’étudier comment 1’épuisement professionnel affectait I’empathie
des résidents durant une longue journée de travail et comment ces variations de 1’empathie
pouvaient influencer I’utilisation d’une communication centrée sur le patient. Il est
important de préciser que les auteurs ont mesuré 1’empathie situationnelle (state) et non
I’empathie de base (trait). 1l est connu que 1’empathie situationnelle peut varier au cours
d’une méme journée selon I’influence de certains évenements (Nezlek et al., 2001), ce qui
n’est pas nécessairement le cas de I’empathie de base. Dans cette étude, les chercheurs ont
recruté 93 résidents en médecine interne. Les résidents participants devaient remplir une
série de questionnaires avant et apres leur journée de travail qui variait de 24 a 30 heures.
Plus spécifiquement, des questionnaires sur le stress (Perceived Stress Scale), sur
I’épuisement professionnel (MBI) et sur I’empathie situationnel (7sang and Stanford’s
State Empathy Scale) ont ét¢ distribués au début de la journée de travail des résidents. Puis,
les auteurs ont demandé aux participants de remplir une seconde fois le questionnaire sur
I’empathie, puis un questionnaire sur la communication centrée sur le patient (Patient-
Centered Communication) a la fin de cette méme journée de travail. Leurs résultats ont
démontré que I’épuisement professionnel prédisait un déclin de 1’empathie chez les
résidents et que ce déclin de I’empathie était associé¢ a une diminution de la communication
centrée sur le patient. Cette étude présente néanmoins quelques limites. Tout comme
I’étude de Krasner (2009), seule une méthode d’auto-évaluation a été utilisée pour mesurer
le type d’approche et I’empathie du soignant. Il aurait été¢ intéressant de vérifier si
I’observation de ces variables variait également au cours de cette longue journée de travail.
De plus, les auteurs ont évalué I’épuisement professionnel seulement et non la détresse et le
bien-&tre psychologique. Sachant que certaines études ont démontré que le bien-étre
psychologique était reli¢ a I’empathie (Bourgault et al, 2015; Shanafelt et al., 2005), il

aurait été intéressant de mesurer cette variable.
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En somme, ces deux études suggerent des associations potentielles entre le type d’approche
utilisée par le soignant, son empathie et sa santé mentale. Par contre, les variables d’intérét
n’ont été investiguées qu’aupres des résidents et des médecins, mais aucune étude n’a
investigué aupres des infirmiéres. De plus, aucune de ces recherches ne s’est déroulée dans
un contexte particulier de la douleur chronique. Finalement, seules des auto-évaluations des

variables d’intérét ont été collectées.

2.5 Relations entre ’ACP et ’empathie du soignant

Il est souvent pris pour acquis que I’empathie soit un prérequis a I’application d’'une ACP
(Cox, 2011; Irving et Dickson, 2004; Tait, 2008), mais de fagon surprenante, les évidences
empiriques sont limitées. Ceci découle probablement du fait que plusieurs observations
suggerent une association entre ces deux variables. En effet, comme il a ét¢ mentionné
précédemment, les patients ont tendance a davantage rapporter leurs préoccupations et
symptomes (Halpern, 2007; Hojat, 2007; Larson et Yao, 2005) et a participer dans leur plan
de traitement lorsque leur soignant est empathique (Kim ef al., 2004; Mercer et Reynolds,
2002; Price et al., 2006). Le fait que le soignant soit empathique favorise également
I’établissement et le maintien d’une meilleure relation avec le patient (Levinson et Roter,
1995; Neumann et al, 2009). Ces retombées de I’empathie peuvent donc avoir une
influence sur les quatre dimensions de I’ACP, a savoir la perspective biopsychosociale, le
patient en tant que personne, le partage du pouvoir et des responsabilités et 1’alliance
thérapeutique (Hudon et al., 2011; McCormack et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a;
Stewart et al., 1995).

Néanmoins, dans les faits, seules deux études ont identifié¢ de facon empirique un possible
lien entre ’ACP et ’empathie (Chen et al., 2007; Passalacqua et Segrin, 2012). Dans la
premiére étude, qui a d’ailleurs été discutée précédemment, les chercheurs avaient pour
objectif principal de mesurer les niveaux d’empathie des étudiants au cours de leur
formation en médecine en utilisant un devis transversal (Chen et al., 2007). Ils avaient
comme objectif secondaire de vérifier si les scores d’empathie différaient selon le choix de

spécialité¢ anticipé par les étudiants. L’empathie de 658 étudiants de la premiére a la
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quatriétme année de médecine a été évaluée a l’aide du questionnaire JSPE. Des
renseignements sociodémographiques ont également ¢été  collectés, incluant leurs
préférences en regard de leur choix de spécialité. Les résultats ont démontré que les
¢tudiants préférant une spécialité orientée vers le patient, comme la médecine de famille, la
pédiatrie ou la psychiatrie, étaient plus empathiques que leurs collegues préférant une
spécialité orientée vers la technologie, comme la chirurgie ou I’anesthésiologie. Les
résultats de cette étude suggerent donc un lien potentiel entre I’empathie et le type
d’approche du soignant. Néanmoins, il ne s’agit la que d’un proxy, puisqu’aucune mesure
directe du type d’approche n’a été collectée. Cette étude présente également d’autres
limites, dont le choix de n’avoir évalué ’empathie qu’avec un questionnaire auto-
administré. La relation entre le type d’approche du soignant et ’empathie est également
appuyée par une autre ¢tude, soit celle de Passalacqua et Segrin (2012) qui a été présentée
et discutée précédemment. Cette fois-ci, les auteurs avaient démontré qu’un déclin dans
I’empathie situationnelle prédisait une diminution de la communication centrée sur le
patient. Leur observation soutient qu’une érosion de 1’empathie influence la communication
avec le patient, ce qui peut compromettre la qualité de leurs soins. Mais comme il a été

mentionné au préalable, cette étude comporte certaines limites.

Tout compte fait, les évidences empiriques soutenant une association entre I’ACP et
I’empathie chez le soignant sont peu nombreuses, voire inexistantes dans le contexte
particulier de la douleur chronique. Bien que cette association soit souvent évoquée comme
étant logique, sa démonstration empirique manque, ce qui soutient bien le besoin d’étudier

davantage ce phénomene.

2.6 Relations entre ’ACP et la santé mentale du soignant

Trés peu de chercheurs se sont intéressés aux possibles associations entre le type
d’approche utilisée par le soignant et sa santé mentale, que ce soit le bien-étre, la détresse
psychologique, ou encore 1’épuisement professionnel. Plus spécifiquement, trois études ce
sont intéressées a I’effet de la santé mentale du soignant sur son type d’approche (Krasner

et al., 2009; Passalacqua et Segrin, 2012; Ratanawongsa et al., 2008).
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L’étude de 1’équipe de Ratanawongsa (2008) avait pour objectif d’investiguer la relation
entre 1’épuisement professionnel des médecins et la communication entre le médecin et ses
patients. Ils ont opté pour une étude longitudinale ou 40 médecins et 235 de leurs patients
ont été recrutés. Les médecins ont d’abord rempli un questionnaire composé de six items
dérivés du MBI pour évaluer leur niveau d’épuisement, puis ils ont ét¢ filmés lors de
certaines rencontres avec leurs patients. Le style de communication des médecins a ensuite
¢été analysé a 1’aide de la grille d’observation Rofer Interaction Analysis System (RIAS).
Leurs résultats ont démontré qu’il n’y avait pas de relation statistiquement significative
entre le niveau d’épuisement professionnel et la communication centrée sur le patient. Bien
que cette étude comporte plusieurs forces, notamment ’utilisation d’un devis longitudinal,
une bonne taille d’échantillon et I’observation de rencontres réelles et authentiques,
certaines limites peuvent étre identifiées. En effet, les auteurs ont utilis¢é une grille
d’observation qui ne permet pas de mesurer I’ACP telle que définie par Mead et Bower
(2000a), Hudon et collaborateurs (2011) ou encore Stewart (1995) qui correspond aux
définitions les plus couramment citées dans la littérautre. De plus, le questionnaire MBI n’a
pas été administré dans sa forme compléte, ce qui en limite la validité et les comparaisons

avec d’autres études.

Comme il a été mentionné précédemment, 1’étude de Krasner et collaborateurs (2009) a
démontré qu’une formation était en mesure d’améliorer a la fois 1’épuisement professionnel
et les croyances en regard de I’importance de la dimension biopsychosociale chez les
médecins, tandis que celle de Passalacqua et Segrin (2012) soutient que 1’épuisement
professionnel prédit un déclin de I’empathie qui lui, est associé¢ a une diminution de la
communication centrée sur le patient. Ainsi, les résultats de ces deux derniéres études
permettent de croire que le type d’approche du soignant et sa santé mentale peuvent étre
associ¢s. Fait intéressant, dans 1’étude de Passalacqua et Segrin (2012), les auteurs
suggerent que le déclin de la communication centrée sur le patient soit une conséquence de
I’érosion de I’empathie. Ceci laisse supposer 1’existence d’une association entre 1’empathie
et la santé mentale, qui pourrait expliquer 1’effet indirect de la santé mentale du soignant

sur le type d’approche qu’il préconise.
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2.7 Relations entre ’empathie et la santé mentale du soignant

Au cours de la derni¢re décennie, plusieurs équipes de recherche se sont attardées a la santé
mentale des soignants et I’empathie. Bien que plusieurs résultats aient été obtenus, certains
sont contradictoires. Des évidences soutiennent qu’un haut niveau de bien-étre
psychologique soit associé a une plus grande empathie et ce, autant chez les étudiants en
médecine (Shanafelt et al., 2005; Thomas et al., 2007) que chez les infirmicres (Bourgault
et al., 2015). Fait intéressant, une étude descriptive-corrélationnelle de notre équipe de
recherche a permis d’investiguer plus particulierement les relations entre le bien-€tre, la
détresse psychologique et I’empathie (Bourgault et al., 2015). Dans cette recherche, 30
infirmicres travaillant a [’urgence ont complété une batterie de questionnaires permettant
d’évaluer les variables d’intérét. Leurs résultats ont démontré que I’empathie était associée
au bien-étre psychologique, mais pas a la détresse psychologique. Néanmoins, il est
possible que la petite taille d’échantillon n’ait pas permis de détecter certaines relations
entre ces variables. De plus, encore une fois, seule I’auto-évaluation de I’empathie a été

collectée.

Une autre étude de notre équipe de recherche a également exploré les associations
potentielles entre 1’empathie, le bien-étre et la détresse psychologique, mais cette fois-ci
chez des infirmi¢res aux soins intensifs (Gosselin et al., 2015b). Ce devis a permis
d’évaluer le bien-étre et la détresse psychologique a 1’aide de questionnaires auto-
administrés, mais également 1’empathie & ’aide de diverses stratégies, dont 1’auto-
¢évaluation et 1’observation par des pairs externes. Plus spécifiquement, afin de mesurer
I’empathie, le questionnaire JSPE a été utilisé pour 1’auto-évaluation, alors qu’une
adaptation de la grille de Reynolds a été choisie pour évaluer I’empathie observée lors
d’une simulation clinique standardisée. Cette fois-ci, les résultats ont démontré qu’un plus
haut niveau d’empathie était corrélé a un niveau plus élevé de détresse psychologique. Fait
intéressant, les résultats ont montré que seule I’empathie observée corrélait avec la détresse
psychologique, ce qui n’était pas le cas pour I’empathie auto-évaluée. Ceci soutient une fois

de plus 'importance de mesurer ’empathie a I’aide de diverses méthodes d’évaluation.
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Une des hypothéses des auteurs pour expliquer cette association entre 1I’empathie et la
détresse des infirmieres consiste en le fait que les infirmiéres victimes de détresse
psychologique sont davantage sensibles aux sentiments des patients, ce qui peut faciliter

une attitude empathique.

En ce qui concerne I’épuisement professionnel, quelques études ont observé une relation
avec I’empathie, suggérant que les soignants plus empathiques ont des scores moins élevés
d’épuisement professionnel (Brazeau et al, 2010; Lamothe et al., 2014; Passalacqua et
Segrin, 2012; Thomas et al., 2007). Toutes ces études ont exploré la relation entre
I’empathie et 1’épuisement professionnel évalués a I’aide de questionnaires auto-
administrés auprés de groupes d’étudiants (Brazeau et al., 2010; Thomas et al., 2007), de
résidents en médecine (Passalacqua et Segrin, 2012) ou encore de médecins en pratique
(Lamothe ef al., 2014). Les instruments de mesure pour 1’évaluation de 1I’empathie variaient
selon les études, alors que tous les groupes de recherche ont opté pour le questionnaire MBI
pour évaluer 1’épuisement professionnel. Ce questionnaire posséde trois sous-échelles
permettant d’évaluer les différentes dimensions de I’épuisement professionnel (€puisement
émotionnel, dépersonnalisation et accomplissement personnel). Les résultats de deux de ces
¢tudes suggerent que 1’empathie est inversement associée au score total de 1’épuisement
professionnel (Lamothe et al., 2014; Passalacqua et Segrin, 2012), alors qu’une étude a
retrouvé une relation entre 1’empathie et chacune des sous-échelles (Brazeau et al., 2010).
La derniere étude a quant a elle identifié une relation négative entre I’empathie et la sous-
¢échelle de la dépersonnalisation pour tous les participants, alors qu’une relation avec la
sous-échelle de 1’épuisement émotionnel a été observée chez les hommes seulement
(Thomas et al., 2007). 11 semble donc y avoir un consensus quant a une relation entre
I’empathie et 1’épuisement professionnel, néanmoins les résultats varient selon certaines
variables, notamment le genre, 1’instrument de mesure choisi pour I’empathie et le groupe
investigué. En ce qui concerne la relation de ces variables aupres des infirmieres, elle ne

semble pas avoir été investiguée encore a ce jour.

A la lumiére de ces derniéres études, il est possible de constater une absence de consensus

quant aux potentielles associations entre I’empathie et la santé mentale, ce qui justifie
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I’importance d’explorer davantage ce phénomeéne. Si plusieurs auteurs ont réussi a
démontrer une relation entre I’empathie et I’épuisement professionnel chez les médecins et
futurs médecins (Brazeau ef al., 2010; Lamothe et al., 2014; Passalacqua et Segrin, 2012;
Thomas et al, 2007), la présence d’un tel lien avec le bien-étre ou la détresse
psychologique semble moins évidente (Bourgault ef al., 2015; Gosselin ef al., 2015b). De
plus, les résultats de I’étude de 1’équipe de Gosselin (2014; 2015b), soulévent I’importance
de I'utilisation de plusieurs stratégies d’évaluation pour mesurer le concept d’empathie.
Ceci est également soutenu par les propos d’autres auteurs qui ont démontré que les
différentes stratégies d’évaluation de cette variable ne correlent pas toujours entre elles
(Hemmerdinger et al., 2007; Teherani et al., 2008; Wear et Varley, 2008). Il est donc
important de se pencher sur les différentes stratégies possibles, leurs avantages et leurs

désavantages, afin d’évaluer I’empathie et les autres variables d’intérét de cette étude.

2.8 Stratégies d’évaluation de ’ACP et de I’empathie

Plusieurs stratégies d’évaluation de I’ACP et de 1’empathie existent et peuvent étre divisées
en trois grandes catégories : i) ’évaluation a la premiere personne ou 1’auto-évaluation; ii)
I’évaluation a la deuxiéme personne ou 1’évaluation par le patient; et iii) I’évaluation a la
troisieme personne ou 1’évaluation par un observateur externe (Epstein ef al, 2005;

Hemmerdinger et al., 2007).

Au cours des dernic¢res années, plusieurs groupes de recherche ont rapporté une absence de
corrélation entre ces différentes perspectives d’évaluation, que ce soit pour I’ACP (Epstein
et al., 2005; Mead et Bower, 2000b) ou I’empathie (Gosselin ef al., 2014; Hemmerdinger et
al., 2007; Teherani et al., 2008; Wear et Varley, 2008). Plus spécifiquement, I’équipe de
Hemmerdinger (2007) a effectué¢ une revue de la littérature sur les différents instruments de
mesure de ’empathie en médecine. Les auteurs ont identifi¢ 36 différents instruments de
mesure de I’empathie, ou seulement 8 instruments possédaient des propriétés
psychométriques acceptables. Ils ont également observé que les mesures auto-évaluées de
I’empathie ne corrélaient pas de facon statistiquement significative avec celles de

I’empathie évaluée par une tierce personne, tout comme il avait été observé dans une étude
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précédente de notre équipe de recherche (Gosselin et al., 2014). De plus, des résultats
similaires ont été rapportés dans la revue de littérature de 1’équipe de Epstein (2005)

concernant les mesures de I’ACP.

Face a de tels constats, le choix des stratégies d’évaluation de ces variables souléve un défi
particulier. Il est d’ailleurs recommandé de combiner différentes stratégies d’évaluation
afin d’obtenir des perspectives complémentaires de ces variables (Epstein et al., 2005;
Hemmerdinger et al.,, 2007). Bien que I’utilisation de questionnaires auto-administrés soit
la stratégie la plus utilisée, elle est plus susceptible d’intégrer un biais de désirabilité sociale
et elle ne permet pas de considérer I’influence de certains facteurs particuliers reliés aux
patients (Epstein et al., 2005), telle que la présence ou I’absence de signes physiques.
Puisque I’ACP doit étre une approche flexible devant s’ajuster selon les situations
cliniques, il est donc pertinent d’opter pour une stratégie d’évaluation qui permet de
considérer ces facteurs. Néanmoins, la popularité de cette stratégie de mesure permet la
comparaison des résultats avec ceux d’autres études. Les questionnaires PPOS (Krupat et
al., 1999) et JSPE (Hojat et al., 2001), qui sont auto-administrés, sont d’ailleurs largement
utilisés pour mesurer I’ACP et I’empathie respectivement et possédent de bonnes propriétés
psychométriques. Il devient alors pertinent d’utiliser cette stratégie en combinaison avec

une observation afin de suivre les recommandations.

De ce coté, différentes stratégies peuvent étre utilisées pour permettre I’observation des
comportements associés a I’ACP et I’empathie, dont les plus communes sont I’observation
de rencontres cliniques réelles et 1’observation de simulations de patients standardisés
(Epstein et al, 2005; Hemmerdinger et al, 2007; Teherani et al, 2008). Bien que les
rencontres cliniques réelles représentent le milieu le plus authentique, son utilisation peut
soulever plusieurs difficultés éthiques et méthodologiques, incluant I’impossibilité d’avoir
des visites standardisées et répétitives, permettant de comparer les participants entre eux.
L’utilisation de simulations avec patients standardisés peut outrepasser ces difficultés, mais
cette procédure est trés colteuse et nécessite des infrastructures complexes (Childs, 2002;

Peteani, 2004).
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Afin de permettre I’observation de ces variables, tout en favorisant une bonne faisabilité, le
développement d’une nouvelle stratégie de recherche s’aveére nécessaire. Une stratégie
souvent utilisée afin de susciter et d’étudier I’empathie pour la douleur dans un contexte de
recherche est l’utilisation de photographies ou de trés courtes vidéos présentant des
situations douloureuses (Decety et al., 2009; Jackson et al., 2006; Lamm et al., 2011). Par
contre, cette stratégie ne peut permettre I’évaluation du type d’approche privilégiée par les
soignants ou encore leur comportement empathique dans le cadre d’une situation clinique.
Inspiré de cette stratégie, le développement de courtes vidéos de patients réels représente
une procédure simple, abordable et permet une évaluation répétitive et standardisée du type
d’approche utilisée et de ’empathie des soignants. Cette stratégie ne place pas le soignant
dans une interaction réelle et humaine avec le patient, mais posséde I’avantage de présenter
une situation dynamique se rapprochant de la réalité¢ clinique tout en permettant une

comparaison standardisée entre les différents soignants participants.

A notre connaissance, de telles vidéos n’étaient pas disponibles dans un contexte de
douleur chronique. Il était donc nécessaire de développer des instruments afin de mesurer
les comportements associés a I’ACP et a I’empathie. Afin de mesurer ’ACP et I’empathie
suscitées par les vidéos, il était également nécessaire d’utiliser des grilles d’observation.
Une revue de la littérature a donc été effectée afin d’identifier les grilles déja existantes. La
revue de la littérature de 1’équipe de Epstein (2005) rapportent différentes mesures existant
pour évaluer I’ACP dans un contexte de médecine et inclut trois grilles d’observation
fréquemment utilisées : 1) Euro-Communication Scale (Mead et Bower, 2000b); ii)
Measure of Patient-Centered Communication (Brown et al.,, 2001); iii) Roter Interaction
Analysis System (RIAS) (Ford et al., 1996). Par contre, aucune de ces grilles d’observation
ne permet de mesurer le degré d’ACP, telle que définie par I’équipe de Hudon (2011). Ces
grilles ne permettraient donc pas de mesurer le concept d’ACP tel que défini dans le cadre
de ce présent projet de doctorat. La grille Davis Observation Scale (Callahan et Bertakis,
1991) a également été analysée. Cette derniére est composée de 20 items incluant les
¢léments suivants : prévention, éducation, promotion de la santé et vérification de la

compliance. Ces thémes ne permettent donc pas de couvrir toutes les dimensions de 1’ACP.
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Ainsi, aucune grille identifiée dans la littérature ne permettait de mesurer I’ACP dans notre

contexte particulier selon la définition retenue.

Pour ce qui est de ’empathie, selon la revue de la littérature de Hemmerdinger et al.
(2007), une seule grille d’observation permettant d’évaluer I’empathie a la troisiéme
personne possede des propriétés psychométriques acceptables. Il s’agit de la grille Four
Habits Coding Scheme (Krupat et al., 2006) qui permet d’évaluer 1I’empathie, mais
¢galement les habiletés de communication générale du médecin. Cette grille n’alloue donc
pas une évaluation exclusive de 1’empathie. Quelques années plus tard, une revue de la
littérature des mesures de 1’empathie en sciences infirmicres a été publiée (Yu et Kirk,
2009). Les auteurs ont recensé trois grilles permettant 1’évaluation de 1’empathie selon la
troisiéme personne : 1) Carkhuff Indices of Discrimination and Communication (Carkhuff,
1969); ii) Visual Analog Scale (Wheeler et al., 1996) et iii) Reynolds Empathy Scale
(Reynolds, 2000). Parmi ces trois instruments de mesure, seul le dernier posséde de bonnes
propriétés psychométriques. Cet instrument a d’ailleurs été traduit en francais et validé dans

une étude antérieure de notre équipe de recherche (Gosselin ef al., 2015a).

Ainsi, dans la présente étude doctorale, I'utilisation de questionnaires auto-administrés a été
retenue. Afin de suivre les recommandations concernant I’évaluation de 1I’ACP et
I’empathie et de répondre a nos différents objectifs qui seront présentés subséquemment,
’utilisation de vidéos standardisées présentant des patientes réelles atteintes de douleur
chronique combinée a l'usage de grilles d’observation permettant d’évaluer I’ACP et

I’empathie par un observateur externe a également été retenue.

2.9 Résumé de la recension des écrits

En somme, des constats inquiétants ont €t¢ identifiés concernant la sous-utilisation de
I’ACP, puisque ce type d’approche est reconnue pour entrainer des bénéfices intéressants
pour les patients atteints de douleur chronique (Alamo et al., 2002; Frantsve et al., 2007,
Monsivais et Engebretson, 2011). Afin de mieux comprendre cette sous-utilisation de

I’ACP, il a été suggéré que le degré d’utilisation de cette approche pouvait étre influencé
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par plusieurs facteurs, notamment des facteurs liés aux patients et d’autres liés aux
soignants (Epstein et al., 2005; McCormack et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a).
Bien que les facteurs liés aux patients aient été largement étudiés, I’impact de la présence
de signes physiques apparents chez les patients atteints de douleur chronique demeure
inexploré. Ce facteur est particulierement important car bon nombre de ces patients ne
démontrent pas de symptomes visibles et demeurent méme impassibles en situation de

douleur (Bouckenaere, 2007; Monsivais, 2013).

Du c6té des facteurs liés aux soignants, peu d’études se sont intéressées particulieérement au
role de ’empathie et de la santé mentale de ce dernier sur le type d’approche qu’il utilisera
avec ses patients. Parmi toutes les études recensées, aucune n’a investigué les associations
entre le type d’approche privilégiée par le soignant, son empathie et sa santé mentale (bien-
étre, détresse psychologique et épuisement professionnel) dans un contexte de douleur
chronique. Seule deux études se sont intéressées a la fois a I’ACP, I’empathie et la santé
mentale des soignants (Krasner ef al., 2009; Passalacqua et Segrin, 2012). Néanmoins, dans
les deux cas, le concept d’ACP n’a pas été évalué dans son entiéreté, puisque seules
certaines dimensions ont été mesurées, comme la perspective biopsychosociale (Krasner et
al., 2009) ou encore la communication centrée sur le patient (Passalacqua et Segrin, 2012).
Concernant le lien entre I’ACP et ’empathie, bien que ces deux variables soient souvent
instinctivement associées, peu d’évidences empiriques ont été recensées. Une seule étude
avait pour but de comparer les niveaux d’empathie selon les préférences de spécialités
médicales chez les résidents (Chen et al., 2007), utilisant ainsi un proxy pour mesurer
I’ACP. En regard de I’empathie et de la santé mentale, un plus grand nombre d’articles ont
¢été retrouvés dans la littérature. Par contre, a la suite de 1’analyse de leurs observations, il
est possible de constater une absence de consensus, soulevant le besoin d’investiguer
davantage ces variables. Parmi toutes les études répertoriées, la majorité ont investigué la
discipline médicale, laissant la discipline infirmiére encore peu explorée. De plus, la plupart
de ces études ont mesuré le type d’approche et ’empathie a I’aide d’une seule méthode
d’évaluation, omettant [’utilisation d’évaluations dites plus objectives, comme
I’observation par un observateur externe. Finalement, 1’épuisement professionnel est

généralement la seule mesure choisie pour refléter la santé mentale du soignant,
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I’évaluation du bien-étre psychologique étant souvent laissée de coté. La figure 4, inspirée
du mod¢le de Mead et Bower (2000a), présente un résumé des principales variables faisant

I’objet de cette these.

Figure 4. Facteurs influencant I’ACP étudiés dans la présente étude
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2.10 Objectifs de I’étude

2.10.1 Objectif principal

A la lumiére de cette recension des écrits, I’objectif principal de cette thése était d’explorer
chez les soignants (médecins et infirmicres), dans un contexte de douleur chronique, les
associations entre le type d’approche privilégiée et : i) leur empathie; ii) leur bien-étre
psychologique; 1iii) leur détresse psychologique et iv) leur niveau d’épuisement

professionnel.

2.10.2 Objectifs secondaires

Les objectifs secondaires sont les suivants :
1) Mesurer le type d’approche privilégi¢e, ’empathie, le bien-étre psychologique, la
détresse psychologique et I’épuisement professionnel des médecins et infirmiéres.
2) Comparer les différentes perspectives d’évaluation (auto-évaluation et observation)
de I’approche centrée sur le patient et I’empathie.
3) Comparer le type d’approche privilégiée et I’empathie démontrées par les médecins

et infirmicres selon la pathologie des patients (signes visibles et non visibles).
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TROISIEME CHAPITRE — ARTICLE 1

Afin de mesurer les variables d’intérét du présent projet doctoral, certains instruments ont
da étre développés, adaptés ou encore validés. Ce premier article présente la traduction et la
validation du questionnaire Patient-Practitioner Orientation Scale (PPOS) qui est le
questionnaire le plus largement utilisé pour mesurer le type d’approche utilisée par le
soignant. Ce questionnaire n’était pas disponible en frangais et sa forme originale n’était
pas adaptée aux infirmieres. Notre équipe de recherche a donc procédé a sa traduction, son
adaptation et sa validation. Ce premier article présente les détails de ce processus ainsi que

I’évaluation de certaines propriétés psychométriques.

3.1 Avant-propos

Titre: Assessing patient-centered care: Validation of the French Version of the Patient-

Practitioner Orientation Scale (PPOS)

Auteurs : Emilie Paul-Savoie, M.Sc.; Patricia Bourgault, inf., Ph.D.; Emilie Gosselin, inf.,

M.Sc.; Stéphane Potvin, Ph.D.; Sylvie Lafrenaye, MD, Ph.D.

Statut de Darticle : Accepté — European Journal for Person Centered Healthcare

Contribution : Cet article a été enticrement rédigé en anglais par 1’étudiante et a ensuite
¢té soumis aux co-auteurs. La preuve d’acceptation de cet article dans le journal European
Journal for Person Centered Healthcare est présentée a ’annexe A. La traduction du F-
PPOS a été effectuée selon la méthode de traduction a rebours. L’étudiante a participé aux
différentes étapes de ce processus et était membre du comité d’experts qui a statué sur les
items a retenir dans la version finale. L’étudiante a également mené les pré-tests et la
collecte de données aupres des 42 participants. Finalement, elle a effectué I’analyse
statistique pour déterminer les qualités psychométriques de 1’instrument sous la supervision
d’un membre de I’équipe de recherche ayant des connaissances approfondies dans ces

techniques d’analyse.
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3.2 Résumé

Objectif : L’approche centrée sur le patient (ACP) est largement considérée comme une
composante centrale des soins de santé de haute qualité et est associée a plusieurs
retombées cliniques positives pour les patients. Bien que plusieurs études aient démontré
les bénéfices de I’ACP, son degré d’utilisation varie d’un soignant a un autre. Afin de
pouvoir évaluer ’utilisation de I’ACP et ainsi mieux identifier les facteurs pouvant
I’influencer, il est nécessaire d’avoir des instruments de mesure rigoureux. Donc, le but de
cette étude était d’adapter et valider la version frangaise du questionnaire Patient-
Practitioner Orientation Scale (F-PPOS) pour permettre 1’évaluation de 1’utilisation de
I’ACP aupres des infirmieres et des médecins qui travaillent avec une clientele atteinte de

douleur chronique.

Méthode : Le PPOS a été traduit et validé dans une population francophone d’infirmicres
et de médecins selon les recommandations méthodologiques de Hébert concernant la
traduction et la validation d’instruments de mesure. La version finale du F-PPOS a été
distribuée a 21 infirmiéres et 21 médecins ayant une clientéle atteinte de douleur chronique.

La validité de contenu et la cohérence interne ont été évaluées.

Résultats : Le comité d’experts était satisfait de la validité de contenu de cet instrument.
La cohérence interne était acceptable pour le score total pour tous les participants (alpha de
Cronbach = 0,60), pour les infirmicres (alpha de Cronbach = 0,62) et pour les médecins
(alpha de Cronbach = 0,54). Ces résultats proposent que le F-PPOS posséde une bonne

validité de contenu et une cohérence interne acceptable.

Conclusions : Le F-PPOS pourra étre utilisé dans des études futures auprés de populations
francophones d’infirmiéres et de médecins. Cet instrument peut également étre utilisé pour
comparer le type d’approche utilisée par les soignants a travers les différents pays puisqu’il

est présentement disponible en plusieurs langues.
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3.3 Manuscrit

Summary

Rationale, aims and objectives: Patient-centered care (PCC) is widely acknowledged as a
central component of high-quality health care and it has been associated with many positive
outcomes for patients. Although many studies support the benefits of PCC, the style of
practice may vary from a caregiver to another. To measure PCC and investigate the factors
that may be related to this concept, it is necessary to have rigorous instruments. Thus, the
aim of this study was to adapt and validate a French version of the PPOS (F-PPOS) for the
assessment of PCC in both nurses and physicians who work with chronic pain patients.
Method: The PPOS was translated and validated in a French population of nurses and
physicians according to the Hébert methodological recommendations for translation and
validation. The final version of the F-PPOS was distributed to 21 nurses and 21 physicians
working with chronic pain patients. The content validity and the internal consistency were
assessed. Results: The expert panel was satisfied with the content validity of this
instrument. The internal consistency was acceptable for the total score for all participants
(Cronbach’s alpha = 0.60), for nurses (Cronbach’s alpha = 0.62) and for physicians
(Cronbach’s alpha = 0.54). The F-PPOS showed good content validity and acceptable
internal consistency. Conclusions: The F-PPOS could be used in future studies in French
populations, in both nurses and physicians. This instrument can also be used to compare the

type of approach between caregivers in worldwide since it is available in several languages.

Keywords: Patient-centered care; questionnaire; physician; nurse; assessment; education
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Introduction

Caregivers use different style of interaction with their patients. Some prefer a patient-
centered care (PCC), while others prefer a disease-centered care [1]. In recent years, a
growing interest has been observed for patient-centredness, which has led to a proliferation
of terms, such as “person-centredness”, “client-centredness” and “user-centredness” in the
literature [2]. These various terms are often used interchangeably [2,3] and refer to a similar
idea [4]. As a result, PCC has several definitions. Recently, a conceptual framework was
proposed by Hudon et al. [5] to define the PCC in the context of family medicine. The
authors used the two definitions frequently cited in the literature [6,7|. The definition of
Mead and Bower [6] has five dimensions: biopsychosocial perspective; the patient-as-
person; sharing power and responsibility; the therapeutic alliance and the doctor-as-person.
The definition given by Stewart et al. 7] has six interconnected dimensions: exploring both
the disease and the illness experience; understanding the whole person; finding common
ground regarding management; incorporating prevention and health promotion; enhancing
the doctor-patient relationship and being realistic. In their conceptual framework, Hudon et
al. [5] decided to pool the four common dimensions of these definitions: patient-as-person;
biopsychosocial perspective; sharing power and responsibility; and therapeutic alliance.
These four dimensions are also found in the conceptual framework of McCormack and

McCance [8], used in the nursing discipline.

PCC is widely acknowledged as a central component of high-quality health care [9] and it
has been associated with many positive outcomes for patients [10-12] and their families
[13,14]. Indeed, PCC is related to greater satisfaction, both for patients [15] and their
family [14]. Recent findings showed that caregivers had a better understanding of the
experience of patients, which led to direct changes in individual and team practices [13].
Moreover, empirical data show that PCC is clinically favorable in the context of chronic
illness care [3, 16-18], particularly in chronic pain management [10]. For example,
researchers have shown that PCC resulted in better clinical outcomes for fibromyalgia

patients, including a decrease in the number of tender points and psychological distress
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[10]. Finally, PCC may also reduce the use of health care resources and health care costs

[19,20].

Although many studies support the benefits of PCC, the style of practice may vary from a
caregiver to another [21]. According to a recent cross-sectional observation study, the
consultations in general practice seem to be more task-oriented and businesslike than
before [1]. More specifically, physicians provided more medical information, but expressed
less often their concern about the patients’ medical condition and were less involved in
partnership building. Moreover, a decline in the use of PCC was observed throughout the
resident training [22]. Thus, further investigations are necessary to understand this trend
concerning the decline in the use of PCC, especially since the approach has produced

promising results in the context of chronic illness [23].

To measure PCC and investigate the factors that may be related to this concept, it is
necessary to have rigorous instruments. The utility of any measure depends on its validity,
reliability, sensitivity and feasibility [24]. Several self-report questionnaires have been
designed to measure different dimensions of PCC. The Patient-Practitioner Orientation
Scale (PPOS) is an instrument originally developed for the self-assessment of PCC by
practitioners or future-practitioners [25,26] and is an interesting choice because the four
dimensions of PCC as proposed by Hudon ef al. [5] are considered. Moreover, the PPOS
was adapted to several health care professionals, including physicians and medical students
[25-28], nurses [29, physical therapy students [30] and dental students [31,32]. In the
context of chronic pain management, interdisciplinary care is preferred [33]. Thus, it is
important to choose an instrument that can be adapted to all caregivers who have a key role
in the management of this condition. Moreover, the PPOS has been widely used in studies
around the world [27,28,30,31,34-36] and has been translated into different languages such
as Nepali, Portuguese and Greek [27,28,37,38]. However, to our knowledge, no French
validation of this scale has been established. Thus, the aim of our study was to adapt and
validate a French version of the PPOS (F-PPOS) for the assessment of PCC in both

physicians and nurses who work with chronic pain patients.
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Methods

Procedure

According to Hébert et al. [39], the following steps must be made for translation and
validation of a research instrument: i) instrument choice; ii) reverse translation; iii)
submission to an expert committee (content validation); iv) pre-test; and v) test-retest
reliability. In this study, all these steps have been met, except for the test-retest reliability,

which will be evaluated in future studies.

Instrument choice

The PPOS is a self-administrated instrument designed for the assessment of practitioner’s
or future-practitioner’s attitudes and orientations in their care approach. This scale was
originally developed in English to be administrated to physicians and medical students
[25,26]. The PPOS contains 18 items divided into two subscales: “Sharing” and “Caring”.
The 9-items “caring” subscale measures whether caregivers consider the psychosocial
issues, expectations, feelings and preferences of patient to be important elements in the
treatment process and the caregiver-patient relationship (PCC dimensions: patient-as-
person, biopsychosocial perspective and therapeutic alliance) [5-7]. The 9-items “sharing”
subscale measures whether caregivers believe that control and power should be shared with
the patients (PCC dimension: sharing power and responsibility) [5-7]. For each item, the
caregiver is asked to indicate his or her level of agreement on a 6-point Likert scale
(strongly agree to strongly disagree). A total score, ranging from patient-centered to
disease-centered can be calculated by averaging all items. Mean scores can be ranked and
divided into three groups: high scores (patient-centered, with a mean score of 5.00 or
greater), medium scores (between 4.57 and 5.00) and low scores (disease-centered, mean of
4.57 or less) [26,27]. The original version of the PPOS has good face validity [26] and
appropriate internal consistency, both for the “Sharing” (alpha of 0.85) and “Caring” (alpha
of 0.84) subscales and the total scale (alpha of 0.89) [25].
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Reverse translation and adaptation for nurses

The translation process was performed according to the methodological recommendations
of Hébert et al. [39] for the translation and validation of a research instrument. Back-
translation is the most reliable method of creating a French version of an instrument
[40,41]. First, two independent bilingual translators translated the original version into
French, independently and simultaneously. Then, two different bilingual translators
translated these two French versions back into English. All translators involved in the

translation process have an expertise in the health care field.

Submission to a committee of experts

A committee of experts was formed to create the pre-final version of F-PPOS. This
committee was composed of four bilingual reviewers, including a physician, a nurse, a
researcher and a PhD student in the health care field. Following the reverse translation, the
committee of experts discussed and selected by mutual agreement the most appropriate
adaptation and translation for each item until consensus was obtained. This procedure
confirmed the accuracy of the translated instrument and assured the face and content

validity of the F-PPOS.

Pre-test

Five participants (four nurses and one physician) completed this pre-final version of the F-
PPOS, including one physician and four nurses. The average completion time of the F-
PPOS was five minutes. After the F-PPOS completion, all participants were asked about
the clarity of the 18 items. Based on their comments, twelve items were slightly modified.
Since the PPOS was originally developed for measuring PCC in physicians [25], these
twelve items were less relevant for nurses. Thus, the modifications were aimed to adapt the
statements for both nurses and physicians, changing the terms “medical” for generable
terms applicable for nurses. For example, “medical condition” was changed for
“condition”. The modified version was sent to the committee of experts for the approbation

of the final version.
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Validation

Participants

The validation process was conducted from May 2013 to November 2013. The target
population was nurses and physicians working with chronic pain patients in the province of
Quebec, Canada. To take part in the study, the nurse or physician should: i) be a member of
a professional association; ii) have chronic pain patients among its practice; and iii) speak
French as a first language. A convenience sample was done to recruit participants who met
these inclusion criteria. Recruitment was done in different cities and clinical environments
to increase the wvariability of participants. Participants were recruited through
advertisements and referrals. The Scientific and Human Ethics Committee of the institution
where the study took place approved the research protocol, and all participants gave their
written, informed consent. A coding system was used to keep data confidential. After
signing informed consent, a sample of 21 nurses and 21 physicians completed the F-PPOS
and a socio-demographic questionnaire. Participants did not know the purpose of the study

to avoid social desirability bias.

Data analysis

Statistical analyzes were performed using the software SPSS version 18.0. To describe
continuous variables, mean (standard deviation) and frequency (percentage) was used for
nominal and categorical variables. To examine the internal consistency, the Cronbach’s

alpha coefficient was calculated for both groups of nurses and physicians.

Results

Characteristics of the sample

The sample included 42 native French speakers ranging from 27 to 67 years (M = 46.12
years, SD = 10.84) and the majority of the sample was composed of women (69%). Two
groups were included in our study: nurses and physicians. Table 1 shows the characteristics

of these participants.
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Table 1.

Characteristics of nurses and physicians participants working in chronic pain management

Nurses (n=21) Physicians (n=21)
Age, mean (SD) 42.00 (7.30) 50.24 (12.32)
Gender, n (%)
Male 524 8 (38)
Female 16 (76) 13 (62)
Clinical experience, mean (SD)  16.67 (7.11) 22.81(12.19)
Education, n (%)
College 6 (29)
University 15 (71) 21 (100)
Specialty, n (%)
Family medicine 10 (48)
Nephrology 1(5)
Anesthesiology 3(14)
Radiology 1(5)
Psychiatry 1(5)
Rheumatology 1(5)
Orthopedics 1(5)
Pediatrics 1(5)
Physiatry 209

Validation

Content validation refers to the completeness and the relevance of each item in a test
[42,43]. According to a consensus obtained by the same committee of experts, content
validity of the F-PPOS is satisfactory for a population of French nurses and physicians.
Indeed, the committee concluded that the items of the F-PPOS accurately reflected the

actual concept of PCC in the health care field. Table 2 shows all translated items.



Table

&9

2

Translation and adaptation of the PPOS

Items

Caring subscale

2

11

13

14

16

17

Bien que les soins de santé soient moins personnalisés de nos jours, c’est un petit
prix a payer pour le progres de la médecine. [Although health care is less personal
these days, this is a small price to pay for medical advances.]

La partie la plus importante de la visite est I’examen physique. [The most important
part of the standard medical visit is the physical exam.]

Lorsque les professionnels de la santé posent plusieurs questions, ils sont trop
indiscrets a propos de sujets personnels. [When doctors ask a lot of questions about a
patient’s background, they are prying too much into personal matters. ]

Si le diagnostic et le traitement sont adéquats, la facon dont les médecins
interagissent avec les patients n’est pas si importante. [If doctors are truly good at
diagnosis and treatment, the way they relate to patients is not that important. ]

Si les principales stratégies d’un professionnel de la santé sont d’étre ouvert et
chaleureux, ce dernier n’aura pas beaucoup de succes. [If a doctor’s primary tools
are being open and warm, the doctor will not have a lot of success.]

Un plan de traitement ne peut réussir s’il est en conflit avec le style de vie ou les
valeurs du patient. [A treatment plan cannot succeed if it is in conflict with a
patient’s lifestyle or values.]

La plupart des patients veulent entrer et sortir du bureau le plus rapidement possible.
[Most patients want to get in and out of the doctor’s office as quickly as possible.]

Il n’est pas si important de connaitre la culture et les antécédents d’un patient pour
traiter la maladie de cette personne. [It is not that important to know a patient’s
culture and background in order to treat the person’s illness. ]

L’humour est un ingrédient essentiel dans le traitement offert au patient. [Humor is

a major ingredient in the doctor’s treatment of the patient.]
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Sharing subscale

1

10

12

15

18

Le professionnel de la santé est celui qui doit décider de ce qui sera discuté durant la
visite. [The doctor is the one who should decide what gets talked about during a
visit.]

11 est souvent préférable pour les patients qu’ils n’aient pas une explication complete
de leur condition. [It is often best for patients if they do not have a full explanation
of their medical condition. ]

Les patients doivent s’appuyer sur les connaissances de leurs professionnels de la
santé et ne pas essayer de s’informer eux-mémes sur leurs conditions. [Patients
should rely on their doctors’ knowledge and not try to find out about their
conditions on their own.]

Plusieurs patients continuent a poser des questions, méme s’ils n’apprennent rien de
nouveau. [Many patients continue asking questions even though they are not
learning anything new.]

Les patients devraient étre traités comme s’ils étaient partenaires avec le
professionnel de la santé, égaux en termes de pouvoir et de statut. [Patients should
be treated as if they were partners with the doctor, equal in power and status. ]

Les patients veulent davantage de rassurance que d’information au sujet de leur
santé. [Patients generally want reassurance rather than information about their
health.]

Lorsque les patients sont en désaccord avec leur professionnel de la santé, c’est
signe que ce dernier n’a pas le respect et la confiance du patient. [When patients
disagree with their doctor, this is a sign that the doctor does not have the patient’s
respect and trust. ]

Le patient doit toujours savoir que c’est le professionnel de la santé qui dirige. [The
patient must always be aware that the doctor is in charge.]

Lorsque les patients recherchent eux-mémes de ’information, c’est habituellement
davantage mélant plutot qu’aidant. [When patients look up medical information on

their own, this usually confuses more than it helps.]
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Reliabilty

Internal consistency indicates the strength with which each statement of the questionnaire is
interconnected and reflects the degree of homogeneity of the F-PPOS [42,43]. The internal
consistency was calculated for all participants and subgroups. Table 3 shows the
Cronbach’s alpha coefficients and variance. According to McHorney et al. [44], the
minimum reliability standard 0.50 to 0.70 is recommended for group comparisons. The
internal consistency of the F-PPOS is acceptable for the total score: 0.62 for the nurses’
subgroup; 0.54 for the physicians’ subgroup and 0.60 for all participants. Table 4 showed
Cronbach’s alpha coefficients if each item is deleted. The withdrawal of item 10 increases
slightly the Cronbach’s alpha coefficient, but the expert panel decided to preserve this item

for its relevance.

Table 3
Internal consistency of the F-PPOS

Group Internal consistency

Cronbach’s alpha coefficient (variance)

Sharing subscale Caring subscale Total
Nurses 0.10 (13.56) 0.65 (20.16) 0.62 (50.95)
Physicians 0.43 (22.39) 0.26 (9.46) 0.54 (43.406)

All 0.61 (28.56) 0.29 (11.32) 0.60 (49.37)
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Table 4

Cronbach’s alpha coefficients for total score if item deleted

Item Nurses Physicians All
1 0.64 0.56 0.62
2 0.57 0.56 0.58
3 0.58 0.55 0.59
4 0.64 0.50 0.59
5 0.60 0.40 0.53
6 0.62 0.52 0.59
7 0.61 0.48 0.56
8 0.62 0.44 0.55
9 0.68 0.68 0.55
10 0.67 0.57 0.63
11 0.63 0.53 0.59
12 0.56 0.51 0.55
13 0.57 0.56 0.64
14 0.62 0.50 0.59
15 0.58 0.49 0.57
16 0.63 0.42 0.55
17 0.51 0.63 0.63
18 0.61 0.47 0.54
Discussion

Discussion

The purpose of this study was to validate a French version of the Patient-Practitioner
Orientation Scale, the F-PPOS. This self-administrated questionnaire has been translated
into French by following the methodological recommendations of Hébert et al. [39] for the

translation and validation of a research instrument, except for the test-retest reliability that
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would be evaluated in future studies. Our results showed that the F-PPOS was reliable and

valid in a French population of nurses and physicians in the context of chronic pain.

The translation followed a rigorous process to ensure the resemblance between the original
and the French versions of the PPOS. As previously mentioned, two independent bilingual
translators translated in parallel the original version into French, which helps to increase the
accuracy of the translation [40,41]. Then, two different bilingual translators translated these
two French versions back into English to ensure the independency of the translations The
comparison of the two translated versions of the PPOS was made by a group of three
independent reviewers until consensus to ensure the conceptual, semantic and content

equivalence [40,41].

The pre-test allowed collecting qualitative feedback from five caregivers representative of
our target population who have helped to clarify some items that could be confusing. Using
a pre-test is a good procedure to verify if an instrument is clearly written and
understandable by the target population [41]. According to the committee of experts, the
items of the F-PPOS are both comprehensive and relevant. These qualitative results suggest
a good content validity. This committee was composed of four bilingual reviewers,
including a physician, a nurse, a researcher and a PhD student, all in the health care field.
These professionals have complementary expertise, as recommended by some authors

[45,46].

To assess reliability, internal consistency was analyzed. The internal consistency for the
total score is acceptable (Cronbach’s alpha = 0.60), since the minimum threshold is 0.50
[44]. These results suggest that items correlates with each other and with the total score.
Although the value of the Cronbach’s alpha coefficient of the F-PPOS is moderate, it is
similar to internal consistencies of other cross-cultural validations (Cronbach’s alpha
between 0.51 and 0.61) [27,35], but lower to internal consistency of the original version
(Cronbach’s alpha = 0.89) [25]. For the caring and sharing subscales, the internal
consistency varies from acceptable to poor, but these results can be partially explained by

the low variance of the items [42]. The removal of item 10 increases slightly the internal
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consistency for the nurses’ subgroup (0=0.67) and the physicians’ subgroup (0=0.57).
However, the expert panel considered this item relevant and decided to preserve all items in

order to allow future comparison with studies in other language.

There are some limitations to this study. First, the pre-test sample was quite small, but
representative of the target population. Although the F-PPOS showed acceptable
psychometric properties, the Cronbach’s alpha coefficients were not optimal. Other studies
with other French samples of caregivers, such as physiotherapists, occupational therapists,
psychologists, could confirm the reliability of the F-PPOS in other health care
professionals. Further research may also be necessary to evaluate other aspects of the
instrument’s validity, such as convergent or discriminant validity. Another limitation is the
fact that our study included a convenience sample of nurses and physicians, which limits
the generalization of the results. However, we recruited participants from distinct cities and
clinical environments to increase the variability. Lastly, to complete the steps
recommended by Hébert et al. [39] for the translation and validation of a research
instrument, test-retest reliability should be evaluated by another study with the same

population.

Conclusion

To our knowledge, the F-PPOS is the first instrument available in French to assess the PCC
of both nurses and physicians in the context of chronic pain management. A rigorous
translation process allowed creating an accurate French version of a validated tool available
in the literature. The results demonstrated that the psychometric qualities of the French
version are acceptable to good. This self-administrated questionnaire can be used to better
understand the sources of underutilization of PCC in clinical care. Future studies will need
to assess the test-retest reliability of this instrument and further validate the F-PPOS with
other populations of caregivers and other cultures working in chronic pain management and

other specialities.
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Practice implications

PCC has been widely associated with many positive outcomes for patients [10-12] and may
also reduce the use of health care resources and health care costs [19,20]. However, its use
seems to be challenging and suboptimal [47] and further investigations are necessary to
understand the underutilization of PCC and evaluate the effectiveness of some educational
programs. Several studies have evaluated the impact of educational programs on the PCC
evolution, demonstrating and improvement in its use [48-50]. In the coming years, it is
possible to believe that such training will emerge in French populations. Thus, rigorous
instruments, with good psychometric properties, are necessary to measure PCC. This is an
essential first step to assess the outcomes of specific training targeting the use of PCC
among caregivers. The F-PPOS can be used in future studies in French populations, in both
nurses and physicians. This instrument can also be used to compare the type of approach

between caregivers in worldwide since it is available in several languages [27,28, 37,38].
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QUATRIEME CHAPITRE — ARTICLE 2

Dans ce projet, I’évaluation de I’ACP et de I’empathie des soignants a été faites selon deux
perspectives : une auto-évaluation et une évaluation par un observateur externe. Pour
permettre 1I’observation de I’ACP et de I’empathie, nous devions d’abord ¢laborer des outils
novateurs. Ce deuxiéme article présente la description du développement de cinq vidéos de
patientes réelles atteintes de douleur chronique et le processus de développement de la

validation de la grille d’observation permettant d’évaluer I’ACP.

4.1 Avant-propos

Titre: Assessing patient-centered care for chronic pain: validation of a new research

paradigm

Auteurs : Emilie Paul-Savoie, M.Sc.; Patricia Bourgault, inf., Ph.D.; Emilie Gosselin, inf.,

M.Sc.; Stéphane Potvin, Ph.D.; Sylvie Lafrenaye, MD, Ph.D.
Statut de article : Accepté - Pain Research and Management

Contribution : Le présent article a été enticrement rédigé en anglais par ’étudiante et il a
ensuite été soumis aux co-auteurs pour relecture. La preuve d’acceptation de cet article a
Pain Research and Management, le journal de la Société Canadienne de la douleur, se
trouve a l’annexe B. L’enregistrement des vidéos des patientes réelles a été fait par
I’étudiante en collaboration avec ses directeurs de recherche qui ont mené les entrevues.
Elle a également effectué le montage des vidéos avec I’aide d’un technicien en
informatique. L’étudiante était membre du comité d’experts qui a permis le développement
de la grille d’observation et elle a participé a toutes les différentes étapes du processus. Elle
a mené les pré-tests et la collecte de données aupres des 42 participants. Finalement, elle a
effectué 1’analyse statistique pour déterminer les qualités psychométriques de la grille sous
la supervision d’un membre de 1’équipe de recherche ayant des connaissances approfondies

dans ces techniques d’analyse.
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4.2 Résumé

Objectif : La douleur chronique est un phénoméne complexe résultant de facteurs
biologiques, psychologiques et sociaux. L’utilisation de 1’approche centrée sur le patient
(ACP) semble étre une avenue prometteuse pour son traitement. Plusieurs méthodes ont été
utilisées pour évaluer I’ACP auprés des soignants, dont I’observation de rencontres
cliniques réelles ou la simulation de patient standardisé. Ces deux derni¢res méthodes
soulévent néanmoins certains problémes méthodologiques. Le développement de nouvelles
stratégies est donc requis. Le but de cette étude était de développer et valider une grille
d’observation pour 1’évaluation du degré d’utilisation de I’ACP par des soignants
(infirmiéres et médecins) en utilisant des vidéos standardisées de patientes réelles atteintes

de douleur chronique.

Méthode : Un comité d’experts a développé cing vidéos et la grille d’observation
Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care (SOS-PCC). Ce paradigme a été
testé dans un échantillon de 21 infirmicres et 21 médecins qui travaillent avec des patients
atteints de douleur chronique. Pour la SOS-PCC, les propriétés psychométriques suivantes

ont été évaluées : la validité de contenu, la cohérence interne et la fidélité interjuges.

Résultats : Le comité d’experts était satisfait de la validit¢é de contenu de la grille
d’observation SOS-PCC. Pour cette grille, nos résultats ont démontré une bonne cohérence
interne (alpha de Cronbach = 0,88) et une bonne fidélité¢ interjuges (coefficient de

corrélation intraclasse = 0,93).

Conclusions : A notre connaissance, la SOS-PCC est le premier instrument disponible en
francais pour évaluer les comportements associés a I’ACP chez les soignants en utilisant
des vidéos de patients réels atteints de douleur chronique. Les propriétés psychométriques
de ces instruments sont bonnes. D’autres études seront nécessaires afin d’évaluer la validité

de cette procédure aupres d’autres populations de soignants.
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4.3 Manuscrit

Summary

The use of patient-centered care (PCC) appears to be a promising avenue for chronic pain
management. Various methods have been used for measuring PCC in caregivers, but
methodological problems were raised by the actual strategies. The aim of this study was to
validate an observation scale for the assessment of PCC in caregivers using standardized
videos of real patients with chronic pain. Twenty-one nurses and 21 physicians participated
in this study. Our results showed a good content validity, internal consistency and inter-
rater reliability for our instruments. Future studies will need to assess those instruments

with other caregivers’ populations.
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Abstract

Background: Chronic pain is a complex phenomenon resulting from biological,
psychological and social factors and the use of patient-centered care (PCC) seems to be a
promising avenue for its treatment. Various methods have been used for measuring PCC in
caregivers, but methodological problems were raised by the observation of real clinical
encounters or standardized patient simulations. The development of new strategies is

required.

Objective: The aim of this study was to develop and validate an observation scale for the
assessment of PCC in caregivers (nurses and physicians), using standardized videos of real

patients with chronic pain.

Methods: An expert panel developed 5 videos and the Sherbrooke Observation Scale of
Patient-Centered Care (SOS-PCC) that were tested in a sample of 21 nurses and 21
physicians working with chronic pain patients. For the SOS-PCC, the content validity,

internal consistency and inter-rater reliability were assessed.

Results: The expert panel was satisfied with the content validity of the SOS-PCC. For this
scale, our results have demonstrated good internal consistency (Cronbach’s alpha = 0.88)

and inter-rater reliability (Intra-class coefficient = 0.93).

Conclusions: To our knowledge, the SOS-PCC is the first instrument available in French
to assess PCC behaviour of caregivers using videos of real patients with chronic pain. The
psychometric qualities of these instruments are good. Future studies will need to assess this

instrument with other populations of caregivers.

Keywords: Patient care; Chronic pain; Assessment; Physician; Nurse
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Introduction

Chronic pain is recognised as a major public health problem throughout the world (1). Its
magnitude in Canada is important with a high prevalence among adults, ranging from 15%
to 29% (2,3). Individuals with chronic pain are more likely to be absent from work (4,5)
and consult health professionals frequently (6), resulting in a heavy economic burden (7,8).
Moreover, chronic pain is a complex phenomenon resulting from several factors including
biological, psychological and social factors (8) and treatments must consider all these
aspects simultaneously to be effective (9). Thus, the use of patient-centered care (PCC)
appears to be a promising avenue. Moreover, it has been suggest that interdisciplinary PCC
is a paramount for pain management (10). In the context of medicine, PCC has four
dimensions: patient-as-person; biopsychosocial perspective; sharing power and
responsibility; and therapeutic alliance (11-13). These four dimensions are also found in the
conceptual framework of McCormack and McCance (14), used in the nursing discipline. In
recent years, some empirical evidences have shown that PCC is associated with many
clinical benefits for patients (15-18) and their families (19), particularly in the context of
chronic pain (20,21). Qualitative findings suggest that PCC with chronic pain patients
allows nurse to provide improved assessment, anticipatory guidance and coaching (21).

Moreover, PCC may also reduce the use of health care resources and health care costs

(22,23).

Although many studies support the benefits of PCC, its use in chronic pain management
appears to be challenging and suboptimal (24). Moreover, the style of practice may vary
among caregivers (25). In last years, a Netherlands’ cross-sectional observation study has
demonstrated that the consultations in general practice appear to be more task-oriented than
previously (26). More specifically, physicians provided more medical information, but
expressed their concern about less the patients’ medical condition less frequently and were
less involved in partnership building. This trend appears to originate from medical school

because a decline in PCC was observed in United States resident training (27).

Therefore, it is important to identify the factors that promote the use of PCC to improve

academic training. To improve understanding of how caregivers could use PCC more
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effectively and verify the effectiveness of educational interventions, researchers need
rigorous methods to capture the different components of this approach. Various methods
have been used for measuring PCC in caregivers, including self-ratings and observer
ratings (11,16). It has been suggested that self-assessment instruments are more susceptible
to social desirability bias (16). Moreover, observation measures are often considered to be
more objective and more appropriate for the evaluation of educational interventions (16).
Observation of real clinical encounters may raise ethical and methodological problems,
including the inability to include standardized and repetitive visits, and the difficulty of
obtaining patients’ informed consent. The use of standardized patient simulations is
expensive (28,29) and usually simulates initial visits (30), which is not representative of
encounters with chronic pain patient who tend to see the same physician on a regular basis.
Videos of real chronic pain patients could overcome these difficulties by allowing a
repetitive and standardized assessment of the attitude and behaviour of physicians and
nurses. However, such videos are rarely described in the literature, and are not currently
available in French. Moreover, although several observation instruments exist to measure
PCC, no scale has been specifically designed to assess all dimensions of this concept in the

context of chronic pain management using videos of real patients.

Thus, the aim of this study was to develop and validate an observation scale for the
assessment of PCC in an interdisciplinary context involving physicians and nurses

(caregivers) and using standardized videos of real patients with chronic pain.

Methods

Development of videos

Content development

It is suggested that a successful, objective case scenario must be developed by a group of
experts familiar with the target area (31). In the present study, a panel of seven experts in
the healthcare field with complementary expertise in chronic pain management participated
in the development of videos. This panel was composed of a nurse, a physician, a

physiotherapist, an occupational therapist, a psychologist, a psychoeducator and a PhD
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student. After a first meeting conducted in June 2012, the expert panel agreed to develop
five case scenarios of patients with different chronic pain pathologies: rheumatoid arthritis;
Ehlers-Danlos syndrome; long-lasting postoperative pain; fibromyalgia; and complex
regional pain syndrome (CRPS). Because stigma and the presence of physical symptoms
appear to influence the use of PCC (32), the expert panel opted for difference pathologies
to represent both apparent (rheumatoid arthritis and CRPS) and non-apparent physical
symptoms (Ehlers-Danlos syndrome and fibromyalgia). Long lasting postoperative pain
was not included in this part of the analysis to allow an equal number of videos in each
group. Five real patients were recruited; all were women and young (16 to 45 years of age).
This decision was made to limit the numerous different caring attitudes toward pain (25).

Before participating in the filmed interview, all patients provided written informed consent.

Videos were recorded in the most similar conditions possible with regard to camera angle,
lighting and location (representing an authentic clinical environment). The patients were
filmed individually and interviewed by a physician (SL) and a nurse (PB), who conducted
the interviews in order to elicit answers about their pain and illness. Thus, the videos
present a neutral clinical meeting and do not show the interviewers. The video case
scenarios were edited to include only relevant parts of this neutral meeting, using patient’s
responses verbatim, to present a detailed patient profile including pertinent medical history,
family and social history, patient affect and behaviour (33). The expert panel selected the
following content: previous diagnosis; pharmacological and non-pharmacological

treatments; impact of pain in everyday life; and previous experience with other caregivers.

Submission to an expert panel

All interviews were transcribed and a preliminary version (5 min for each video) was
developed. The relevant clips of the interviews were integrated into a single video with the
help of a technician to avoid abrupt cuts. All videos showed patients with a clear diagnosis
of their disease that had been established for > 2 years, except for the patient with the long-
lasting postoperative pain. All patients discussed their past and present pharmacological
and non-pharmacological treatments. No patient was completely relieved of their pain and

all were open to receive suggestions for treatment. Patients also spoke about their past
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experiences with professionals caregivers, explaining what they liked or least appreciated.
Finally, all patients discussed the impact of their condition on their social, family and
financial situations. Table 1 presents patients’ characteristics and video duration for each

case scenario.

These preliminary versions were submitted to the same expert panel in March 2013. The
research team asks to the experts whether the information regarding diagnosis,
pharmacological and non-pharmacological treatments, impact of pain in everyday life and
previous and actual experience with caregivers were sufficiently relevant and clear for each
video. The experts suggested that all these elements appeared in each video, but some
redundant passages regarding pharmacological aspects could be removed. The experts
believed that with all these content elements, the participants-caregivers would be able to
provide PCC behaviour for each case scenario. Following this meeting, the videos were

shortened, and a revised version was made and used for the pretest and the validation study.

Pretest

The revised version of each video was pretested in a sample of five participants-caregivers,
including one physician and four nurses. After viewing the five videos, all participants-
caregivers were asked about the management and treatment plan that they would provide to
those patients. These explanations were recorded and three external observers (PB, SL,
EPS) evaluated the use of PCC demonstrated by the participants-caregivers using the new
Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care (SOS-PCC) (see below). Pretest
showed that participants-caregivers were able to explain the care they would provide after

watching each video, and no further changes in these videos were made.

Development of the SOS-PCC

For the assessment of PCC, the development of an observational scale was necessary. The
development of this observation scale followed the recommendations suggested by Streiner
and Norman (34) for the development of a research instrument: survey of the literature;
writing down potential statements; choosing an answer scale; selecting statements; and

finally, measuring the validity and reliability. More specifically, in the present study, we
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proceeded as follows: content development of the SOS-PCC after a survey of the literature;
submission of the SOS-PCC to an expert panel; pretest; modifications of the SOS-PCC; and
analysis of validity and reliability.

Content development

A literature review was conducted to identify the dimensions describing PCC. Relevant
English and French articles were identified from searches of electronic databases, CINAHL
and MEDLINE between 1980 and September 2012 for “patient-centered care” and its
linguistic variations and “definition”, “conceptual framework”, “dimension”, “medicine”,

“nursing” and “healthcare”. The articles were selected according to relevance of the topic,

year of publication (1980 to 2012) and level of credibility.

The definitions of Stewart (13) and Mead and Bower (12) are the most cited in the
literature in family medicine. The definition given by Stewart (13) has six interconnected
dimensions: exploring both disease and illness experience; understanding the whole person;
finding a common ground regarding management; incorporating prevention and health
promotion; enhancing the doctor-patient relationship and being realistic. Regarding the
definition of Mead and Bower (12), the authors identified five dimensions: biopsychosocial
perspective; the patient-as-person; sharing power and responsibility; the therapeutic
alliance and doctor-as-person. In the context of nursing, McCormack and McCance (14)
published a conceptual framework that includes five dimensions: working with the patient’s
beliefs and values; engagement; sharing decision-making; having sympathetic presence and

providing for physical needs.

Analysis of these three definitions highlighted four common dimensions in PCC:
biopsychosocial perspective; patient-as-person; sharing power and responsibility; and
therapeutic alliance. These four dimensions are also found in the recent conceptual
framework of PCC in the context of family medicine provided by Hudon et al (11).
According to Stewart (13), the biopsychosocial perspective refers to a “willingness to
become involved in the full range of difficulties patients bring to their doctors, and not just

their biomedical problems”. The holistic approach refers to providing care to an individual
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as a whole (biological, psychological and social aspects) and not just treats the biological
disease (32). However, a biopsychosocial perspective per se is not sufficient for an overall
understanding of the patient’s experience of illness, which also depends on the unique
biography of the patient (12). The dimension ‘Patient-as-person’ explains that two patients
can experience the same illness differently. Thus, before suggesting an effective treatment,
the caregiver must understand the unique context and individual experience of the patient
(35). ‘Sharing power and responsibility’ or ‘shared decision making’ are two terms used to
discuss the participation of both the patient and the caregiver in the care process.
Participation, which is a central term in this dimension, refers to a person who engages in
decision-making (36,37). The decision must belong jointly to both partners - the patient and
caregiver. The last dimension, ‘therapeutic alliance’, refers to the quality of the relationship
between caregiver and could have direct impact on clinical outcomes (38,39). According to
Leplege et al (32), person-centredness means to respect the person ‘behind’ the impairment

or the disease.

TABLE 1

Video scenarios

Patient* Age, years Chronic pain pathology Video duration
1 35 Rheumatoid arthritis 3min 27 s

2 16 Ehlers-Danlos syndrome 3min 44 s

3 20 Postoperative pain 3min 59 s

4 35 Fibromyalgia 4 min 20 s

5 45 Complex regional pain syndrome 4 min 09 s

*All female

After reviewing the literature, the next step in the development of the SOS-PCC was to
integrate these four dimensions. Initially, this observation scale included nine items drawn
from the selected definition of PCC (11). Each dimension was represented by two items,
except for the biopsychosocial dimension, which was measured by three items (biological,
psychological and social aspects). The final nine items are presented in Table 2. A four-

points Likert scale ranging from 1 (not demonstrated) to 4 (strongly demonstrated) was
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chosen to ensure that the observer could not be neutral in his answers. Moreover, it

enhances the reliability and efficiency of the instrument (34).

Submission to an expert panel

The same expert panel conducted the content validity testing of the SOS-PCC. The meeting
was held in June 2013 and led to changes to the preliminary version. The committee of
experts discussed and concluded by mutual agreement that all the items were
comprehensive and relevant to the PCC concept. However, they suggested some changes to
improve the understanding of the items. The number of items and the type of scale
remained the same, but the wording of the items was modified to facilitate understanding
and better define each dimension. In this revised version, the four dimensions of PCC have
been addressed: biopsychosocial perspective (three items); ‘patient-as-person’ (two items);

sharing power and responsibility (two items) and therapeutic alliance (two items).

Pretest

During the pretest, five participant-caregivers watched the five videos and explained the
treatment plan that they would provide; these interviews were recorded. This pretest was
performed to determine whether the participant-caregivers could address the four
dimensions f PCC according to the SOS-PCC. More speficically, three external observers
(EPS, PB, SL) completed the scale after viewing the records of caregivers who participated
in the videos pretest (Figure 1). The results of the pretest revealed that observers were able
to answer all nine items with the four-points Likert scale during the observation. The three
observers rated the items similarly and scores were comparable, indicating that the
behaviour described in each statement was relevant and observable. No further change was

made.
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Participants

The study was conducted from June 2013 to November 2013. The target population was

caregivers (nurses and physicians) who treated patients with chronic pain in their clinical

practice and worked in the province of Quebec. A population composed of nurses and

physicians has been targeted because interdisciplinary pain management is recommended

(10) and the concept of PCC is well defined in these disciplines (12-14). To take part in the

study, the caregivers needed to: be a member of a professional association; have chronic

pain patients among his/her practice; not know the patients presented in videos; and speak

French. A convenience sampling was chosen and participants-caregivers were recruited

through advertisements and referrals. The Scientific and Human Ethics Committee of the

institution at which the study was performed approved the research protocol, and all
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participants-caregivers provided written informed consent. A coding system was used to
keep data confidential. After signing informed consent, a sample of 21 nurses and 21
physicians participated in the study. The validation of the SOS-PCC was conducted as part
of a larger study and this sample size was calculated to meet the objectives of the present
study. This sample size meets the recommendations that suggest a range from two to 20
subjects per item (40). Participants-caregivers did not know the detailed purpose of the
study to avoid social desirability bias, but they were informed that pain management was

being investigated.

Procedure

All participants-caregivers watched the five videos of real patients with chronic pain and
were interviewed individually. The interviewer asked the participant to explain the
management and treatment plan that they would provide for each patient and these
explanations were videotaped. At the end of the study, after completing the data collection
of the 42 participants-caregivers, three external observers watched the video recording of
all research interview of every participant-caregiver. The observers evaluated individually
the use of PCC demonstrated by participant-caregiver for each video using the SOS-PCC.
No consensus or discussions occurred after watching the video recording. The group of
observers consisted of a resident in psychiatry (FTD), a nurse (EG) and a PhD student in
the healthcare field (EPS). The observers were selected based on their number of years’
experience in healthcare field (> 5 years) and their complementary expertise (medicine,
nursing, research). To ensure the standardization in their assessment, they had previously

been trained by the research team to complete the SOS-PCC during a session of 1.5 h.

Statistical Analysis

Statistical analyzes were performed using the software SPSS version 18.0 (IBM
Corporation, USA). To describe continuous variables, mean and SDs were used, whereas
frequency (percentage) was used for nominal and categorical variables. To examine the
internal consistency, the Cronbach’s alpha coefficient was calculated for each video.
Finally, for inter-rater reliability, the intra-class coefficient (ICC) was used. P<0.05 was

considered to be statiscally significant.
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TABLE 2

Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care

Items

Le soignant...

1
2
3
4

N

Considere les aspects biologiques [Considers biological aspects].

Considere les projets de vie [Considers life projects].

Considere les aspects psychologiques [Considers psychological aspects].

S’enquiert des conséquences de la condition actuelle du patient sur sa vie
[Considers the impact of the current conditions on the patient’ life].

Considere les expériences passées [Considers past experiences].

Désire établir une relation thérapeutique [Wishes to establish a therapeutic
relationship].

Démontre une ouverture d’esprit, sans préjugé [Shows an open mind, without
prejudice].

Offre une prise en charge en collaboration avec le patient [Provides a treatment plan
in collaboration with the patient].

S’enquiert de la compréhension que le patient a de sa condition médicale actuelle

[Inquires the patient’s understanding of his/her current medical condition].

A four-point Likert scale was used [« Not demonstrated » to « Strongly demonstrated »].

Results

Participant characteristics

The sample included 42 native French-speaking caregivers ranging from 27 to 67 years of

age (mean = 46.12 years, SD = 10.84); the majority of the sample was composed of women

(69%).

Participants-caregivers were recruited from different hospitals and clinics of the

province of Quebec. Two groups were included in our study: nurses and physicians. Table

3 shows the characteristics of these participants-caregivers.



TABLE 3

Characteristics of nurses and physicians

Nurses Physicians

(n=21) (n=21)
Age, mean (SD) 42.00 (7.30) 50.24 (12.32)
Gender, n (%)
Male 524 8 (38)
Female 16 (76) 13 (62)
Clinical experience, mean (SD) 16.67 (7.11) 22.81(12.19)
Education, n (%)
College 6 (29)
University 15(71) 21 (100)
Specialty, n (%)
Family medicine 10 (48)
Nephrology 1(5)
Anesthesiology 3(14)
Radiology 1(5)
Psychiatry 1(5)
Rheumatology 1(5)
Orthopedics 1(5)
Pediatrics 1(5)
Physiatry 209

Content validation

115

Content validation refers to the completeness and the relevance of each item of an

instrument (34,40). According to a consensus obtained by the expert panel, content validity

of the SOS-PCC was satisfactory for a population of French nurses and physicians (34). In

fact, the experts concluded that all videos were representative of real patients with chronic

pain and that the SOS-PCC accurately reflected the actual concept of PCC highlighted by

the literature. The content of the final versions of each video are presented in Table 1. The

final version of the SOS-PCC contains nine items distributed among four dimensions:
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biopsychosocial perspective three items); patient-as-person (two items); sharing power and
responsibility (two items); and therapeutic alliance (two items). Table 2 summarizes this

final version.

Internal consistency

Internal consistency indicates the strength with which each statement of the research
instrument is related to the other statements and reflects the degree of homogeneity of the
instrument (34,41). To calculate the internal consistency of the SOS-PCC, we used the
average scores given by the three observers for each participants-caregivers. The internal
consistency was calculated for each video and the mean score of all videos. Table 4 shows
the Cronbach’s alpha coefficients and variance. According to Nunnaly (42), the threshold
for good internal consistency is 0.70. Thus, our results show a good internal consistency,

with Cronbach’s alpha coefficients ranging from 0.76 to 0.88.

Inter-rater reliability

Inter-rater reliability refers to the consistency found in the assessment of multiple raters
observing the same situation (41,43). ICCs were used to evaluate the inter-rater reliability.
ICCs were calculated for each video and for the mean score of all videos (Table 4). Our

results showed good inter-rater reliability (44).

TABLE 4
Psychometrics Qualities of the Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered
e Cronbach’s alpha Intra-class coefficient Content validity

coefficient (variance) (95% confidence

interval)

Video 1 0.76 (0.54) 0.84 (0.75-0.90) Considered
Video 2 0.77 (0.68) 0.86 (0.77-0.91) satisfactory by the
Video 3 0.81 (0.71) 0.89 (0.83-0.94) expert panel
Video 4 0.81 (0.81) 0.91 (0.86-0.95) committee
Video 5 0.76 (0.67) 0.88 (0.81-0.93)

All videos 0.88 (0.37) 0.93 (0.89-0.96)
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Discussion

The purpose of the present study was to develop and validate an observation scale (SOS-
PCC) to assess the use of PCC in caregivers (nurses and physicians), using standardized
videos of real patients with chronic pain in an experimental clinical session. Our results
showed that the SOS-PCC was valid and reliable in a French population of nurses and
physicians working with chronic pain patients, and that the five videos have a good content

validity.

The development of the SOS-PCC followed a rigorous process according to the
recommendations of Streiner and Norman (34). As previously mentioned, we began with a
review of the literature to define the concept of PCC. The SOS-PCC was pretested with a
sample of five participant-caregivers. The participants-caregivers explained the support and
the management they would provide after watching each video. The pretest showed that
three external observers were able to score all nine items of the SOS-PCC after viewing the
records of these participant-caregivers. Using a pretest is a good procedure to verify if an
instrument is clearly written and understandable (45). A larger sample of 10 to 40
participants is recommended to realise this step (46), but given the limited number of
subjects in the target population, only five participants-caregivers took part in the pretest.
However, the comments of these participants-caregivers were very helpful to improve the
SOS-PCC.

The SOS-PCC displays good psychometric qualities. First, it is recommended to evaluate
the content validity of a new instrument (47). The items were drawn from a consistent
literature review, making our instrument complete. According to the expert panel, the
videos case scenarios are authentic and all items of the SOS-PCC are comprehensive and
relevant. These qualitative results suggest a good content validity. Moreover, the panel was
composed of seven interdisciplinary experts in the health care field. These professionals
have complementary expertise, as recommended (48,49). Regarding reliability, internal
consistency and inter-rater reliability were analyzed. The internal consistency for the mean
scores is good, which suggest that items correlates with each other and with the total score.

For the inter-rater reliability, our results show that the SOS-PCC can elicit similar
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judgements from different observers for the same situation. Having provided training for
the three observers helped to reduced the risk of bias (34). Good inter-rater reliability is

crucial for the SOS-PCC to provide an accurate description of approach style.

There are some limitations to the present study. First, it would have been interesting to
compare our new instrument with another observation scale. Some observation scales exist
to measure PCC behaviour (50), but none evaluates all the four dimensions of PCC as
defined in the conceptual model of Hudon et al (11). More studies with other samples of
caregivers, such as physiotherapists, occupational therapists, psychologists, could analyze
the validity of the SOS-PCC with other populations. Further research may also be
necessary to evaluate other aspects of the validity, such construct, discriminant or
predictive validity. There is a possibility of social desirability bias, because participant-
caregivers may have changed their behaviour because they were being observed. However,
efforts were made to minimize that effect, such as not having specified the main variable of
the study. The halo effect could also introduce a bias, since the scores given by the
observers can be influenced by their general impression of the caregiver-participant, but the
presence of three observers can reduced the risk of such bias (34). Another limitation is the
fact that our study included a convenience sample of caregivers (nurses and physicians)
who were likely interested in pain management, which could have affected our results.
However, we recruited participant-caregivers from different cities and clinical

environments to increase the variability.

Conclusion

To our knowledge, the SOS-PCC is the first instrument available in French to assess the
PCC behaviour of both nurses and physicians using videos of real patients with chronic
pain. Instruments with good psychometric properties are necessary to measure PCC.
Indeed, we used a rigorous development process that enabled us to create authentic videos
and a relevant observation scale. Our results demonstrated that the psychometric qualities
of this observation tool are good. These videos and SOS-PCC can be used to evaluate the

effectiveness of educational interventions and to better understand the underutilization of
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PCC in clinical environment. Future studies will need to assess this instrument with other

populations of caregivers.
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CINQUIEME CHAPITRE — ARTICLE 3

Ce troisiéme et dernier article présente les principaux résultats obtenus en lien avec

I’objectif principal et les trois objectifs secondaires du présent projet doctoral.

5.1 Avant-propos

Titre: The influence of patients and caregivers’ characteristics on patient-centered care in

chronic pain: a descriptive correlational study

Auteurs : Emilie Paul-Savoie, Ph.D. (c); Patricia Bourgault, inf., Ph.D.; Stéphane Potvin,
Ph.D.; Emilie Gosselin, inf., M.Sc.; Sylvie Lafrenaye, MD, Ph.D.

Statut de Particle : Soumis a Medical Care

Contribution : Le présent article a été enticrement rédigé en anglais par I’étudiante et il a
ensuite €t¢ soumis a tous les co-auteurs pour relecture. La preuve de soumission de cet
article a Medical Care se trouve a 1’annexe C. La collecte de données, incluant le
recrutement et la collecte sur le terrain aupres des 42 soignants, a été enticrement effectuée
par I’étudiante. Cette derniere a également fait les diverses analyses statistiques des

données sous la supervision de ses directeurs.
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5.2 Résumé

Objectifs : Bien que plusieurs études soutiennent les bienfaits de 1’utilisation de 1’approche
centrée sur le patient (ACP), son utilisation semble étre sous-optimale dans le contexte de
la douleur chronique. Afin de mieux comprendre comment les soignants pourraient mieux
utiliser ce type d’approche, il importe de mieux caractériser les facteurs de ce dernier
pouvant influencer le type d’approche qu’il utilise. L objectif principal de cette étude était
d’explorer les associations entre 1’utilisation de I’ACP, I’empathie et la santé mentale des
soignants travaillant dans un contexte de douleur chronique.

Méthode : Un devis descriptif-corrélationnel a été choisi pour mener a terme cette étude
qui s’est déroulée de mai a novembre 2013. Un échantillon composé de 21 infirmieres et 21
médecins a été recruté a 1’aide d’annonces publicitaires et de références. L’ACP et
I’empathie ont été mesurées a ’aide d’auto-évaluations et d’observations. Pour les
observations, des vidéos de patientes réelles atteintes de douleur chronique ont été utilisées
en combinaison avec des grilles d’observation. La santé mentale des soignants a été évaluée
a I’aide d’auto-¢évaluations.

Résultats : L’ACP et ’empathie observées étaient significativement plus élevées lorsque
les patientes avaient des signes physiques apparents de douleur (p<0,001). L’ACP et
I’empathie étaient corrélées, autant pour les mesures auto-rapportées (r=0,58; p<0,001) que
pour les observations (r=0,90; p<0,001). L’empathie était également inversement associée
au score total d’épuisement professionnel (r=-0,36; p<0,05), mais positivement associée a
la sous-échelle de 1’accomplissement personnel (r=0,48; p<0,01).

Conclusions : La présence de signes physiques apparents chez les patients atteints de
douleur chronique semble étre un facteur important qui contribue a l’utilisation d’une
approche davantage centrée sur le patient et une plus grande empathie. Une diminution du
sentiment d’accomplissement personnel est reliée a un plus faible niveau d’empathie chez
les soignants, alors que 1’empathie contribue a une plus grande utilisation de I’ACP. Ces
résultats renforcent la pertinence de développer des formations ciblant les infirmicres et aux
médecins afin de les sensibiliser a I’influence de ’invisibilité de la douleur sur leur attitude
et leur style d’approche et afin de prévenir la survenue de I’épuisement professionnel et

favoriser un comportement empathique.
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5.3 Manuscrit

ABSTRACT

Background: Although many studies support the benefits of patient-centered care (PCC),
its use in chronic pain management seems to be suboptimal. To improve understanding of
how caregivers could use PCC more effectively, researchers need to better characterize the
influence of caregivers’ factors on PCC utilization.

Objective: The main objective was to explore the associations between PCC, empathy and
mental health of clinical caregivers in chronic pain context.

Research Design: A descriptive correlational design was conducted from May to
November 2013.

Subjects: A volunteer sampling of 21 nurses and 21 physicians was recruited through
advertisements and referrals.

Measures: PCC and empathy were evaluated from self-assessment and observer’s
assessment using video and observation scales of real patients with chronic pain. For
mental health, self-assessments were used.

Results: PCC and empathetic behaviour of the participants were significantly higher when
patients had visible physical signs of pain (p<0.001). PCC and empathy were related for
both self-assessment (r=0.58; p<0.001) and observer’s assessment (r=0.90; p<0.001).
Empathy was correlated with the burnout’s subscale of personal accomplishment (1=0.48;
p=0.003).

Conclusions: The presence of physical signs in chronic pain patients is an important factor
contributing to an increased use of PCC and empathy by nurses and physicians. A decrease
in personal accomplishment was related to weak caregivers’ empathy, while empathy
contributes to the use of PCC. These findings reinforce the relevance to develop training for
nurses and physicians to raise the self-awareness of the influence of visible physical signs
on their attitude and approach style, and to prevent burnout and improve empathetic

behaviour.

Keywords: Patient-centered care; Chronic pain; Empathy; Burnout
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INTRODUCTION

Chronic pain is a frequent condition, with a high prevalence in adults, ranging from 10 to
55%." This health problem is a complex phenomenon resulting from several factors
including biological, psychological and social factors and its treatment must consider all
these aspects simultaneously to be effective” as well as an interdisciplinary management.’
Thus, the use of patient-centered care (PCC) seems to be a promising avenue to address

chronic pain management.

There are many definitions of PCC in the context of medicine and nursing, but four
dimensions are common to most cited definitions: patient-as-person; biopsychosocial
perspective; sharing power and responsibility; and therapeutic alliance.> In recent years,
some evidences have shown that PCC is associated with many clinical benefits for chronic
pain patients.”” More specifically, researchers have shown that PCC resulted in a decrease
in the number of tender points and psychological distress in fibromyalgia patients.’
Qualitative findings support that PCC allows nurses to provide improved assessment, better
anticipatory guidance and coaching.® Moreover, this type of approach can also reduce the

8
use of health care resources and costs.

Although many studies support the benefits of PCC, its use in chronic pain management
seems to be challenging and suboptimal.”'® Several factors can influence the use of PCC,
such as patient or caregiver factors.® Over the last years, patient’s factors have been
largely investigated such as the impact of age, gender, level of education and the severity of
the pathology.'"'* Although some authors have shown that caregivers tend to use more
PCC when patients have more severe disease,” in chronic pain context, little is known
about the impact of the “visibility” of physical symptoms on patient-centered behaviour.
Since many patients with chronic pain do not display any visible physical symptoms and
remain stoic when they feel pain,'* it is important to assess the impact of this factor on

patient-centered care behaviour.
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On the other hand, caregivers’ factors have been less investigated and could explain why
the style of practice varies from one to another.”” Particularly, the role of the caregiver’s
psychological characteristics, such as empathy and mental health, has not been much
studied." Although these two variables are often suggested to influence PCC, insufficient
empirical evidences exist, rather surprisingly.'®'” A recent study proposes that medical
residents who perceived high levels of stress for themselves have a greater risk of burnout
and they showed a reduction of empathy toward their patients, and these two factors may
compromise the quality of their interactions with patients.'” These findings are worrying

because the prevalence of burnout among physicians and nurses is high.'®?°

Moreover,
some studies have demonstrated that empathy declines during academic training in both
physicians and nurses.*"** Thus, it is possible to believe that these variables can influence

their use of PCC.

Various methods have been used for measuring the use of PCC, such as self-rating and
observer rating.>” Self-assessment instruments are the most common strategy used for
measuring PCC, but they are more susceptible to social desirability bias and do not
consider the influence of different patient factors such as the presence or absence of visible
physical signs. The observation of PCC in real clinical encounters may raise some ethical
and methodological issues, including the inability to have standardized visits, which
introduces confounding variables. The use of standardized patient simulations is a very
expensive strategy.”* Videos of real patients with chronic pain could overcome these
limitations by allowing a standardized and repetitive assessment of attitudes and behaviour
of caregivers.” To our knowledge, no study has used such videos to assess patient-centered

behaviour, which are representative of the clinical reality,

The objectives of this study was to investigate the influence of the presence of visible
physical signs on caregiver patient-centered and empathetic behaviour, and to explore the
associations between PCC, empathy and mental health, including burnout, of physicians

and nurses in chronic pain context.
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METHODS

Study design and settings

A descriptive correlational design was used for this study, conducted from May to
November 2013. The Scientific and Human Ethics Committee of the institution where the
study took place approved the research protocol. A population composed of nurses and
physicians has been targeted since interdisciplinary pain management is recommended.’ A
volunteer sampling was chosen and participant-caregivers were recruited through
advertisements and referrals. Participants were recruited from 16 centres, including urban,

semi-urban and rural centres, in the province of Quebec, Canada.

Participant-caregivers

All participants gave their written, informed consent and a coding system was used to keep
data confidential. To take part in the study, the nurse or physician needed to: i) be a
member of a professional association; ii) have chronic pain patients among her or his
practice; and iii) speak French. After signing informed consent, a sample of 21 nurses and
21 physicians took part in the study, responding to the target sample size of 37
(power=0.80; alpha=0.05; r>0.40). Participant-caregivers did not know the detailed purpose
of the study to avoid social desirability bias, but they were informed that pain management

was investigated.

Self-assessment measures

Patient-centered care

The style of approach of each participant-caregiver was measure with the French version of
the Patient Practitioner Orientation Scale (F-PPOS).”’ This self-administrated questionnaire
is designed for the assessment of practitioner’s or future-practitioner’s attitudes and
orientations in their care approach. This scale contains 18 items divided into two subscales:
“Sharing” and “Caring” and the four dimensions of PCC are represented. For each item, the
caregiver is asked to indicate his or her level of agreement on a 6-point Likert scale
(strongly agree to strongly disagree). A total score, ranging from patient-centered (score of

6.00) to disease-centered (score of 1.00) can be calculated with the addition of the two
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subscales. The original version of the PPOS has good face validity and acceptable internal
consistency for the total scale (alpha of 0.89).*® The French version of the PPOS has good

content validity and acceptable internal consistency for the total scale (alpha of 0.60).”

Empathy

In health care, empathy is defined as a cognitive attribute involving an understanding of the
patient’s experience and perspective, as a separate individual, combined with an ability to
communicate that understanding to the patient.” In this study, we used the French version
of the Jefferson Scale of Physician Empathy (F-JSPE)* to measure empathy among
different health care providers. This self-administrated questionnaire comprises 20 items
divided into 4 dimensions: i) adopting the patient’s perspective; ii) understanding the
patient’s experiences, feelings, and signals; iii) ignoring the patient’s perspective and iv)
adopting the patient’s way of thinking. The JSPE also includes one orphan item: the value
placed on empathy. Participants respond to items on a 7-Likert scale. The total score,
ranging from not empathic (score of 20) to empathic (score of 140), can be calculated with
the addition of all the items. The original version of the JSPE has good criterion-related
validity with the Empathic Concern scale of the Interpersonal Reactivity Index (r=0.40),
internal consistency (alpha of 0.87 to 0.89), test-retest reliability (test-retest reliability
coefficient=0.65) and construct validity.”””' The F-JSPE has good content validity and

acceptable internal consistency (alpha of 0.77).%

Psychological well-being and distress

Mental health is defined as the ability to adapt to various pleasant and unpleasant
situations; to maintain satisfying relationships with others; and to find a balance among all
facets of life, physical, psychological, spiritual, social or economic and has two domains:

distress and  well-being.’*”

Distress has four dimensions (self-depreciation,
anxiety/depression, social disengagement, irritability),”> while well-being has six
dimensions (self-esteem, social involvement, mental balance, control of self and events,
sociability, and happiness).”> Masse’s team”>> has developed two measurement scales for
distress and well-being: the Psychological Distress Manifestation Scale (PDMS) and the

Psychological Well-Being Manifestation Scale (PWBMS). The short versions consist of 23
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items for distress and 25 items for well-being. A five-point Likert scale is used to respond
to each statement. The total PDMS score ranges from 23 (no psychological distress) to 115
(high psychological distress), while the total PWBMS score ranges from 25 (poor
psychological well-being) to 125 (high psychological well-being). An adjusted score can be
calculated by substracting 25 to the total score. The PDMS and PWBMS have good content

and construct validity and excellent internal consistency (alpha of 0.93 for both scales).”*?*

Burnout

Burnout is a syndrome of emotional exhaustion and cynism that is specifically associated
with the work situation.’® Burnout was assessed with the French version of Maslach’s
Burnout Inventory (F-MBI),** a 22-item scale composed of three subscales: i) emotional
exhaustion (9 items); ii) depersonalization (5 items) and iii) personal accomplishment (8
items). A six-point Likert scale is used to respond to each statement. The addition of items
can provides three subscores (one for each subscale) and an overall score. To calculate the
overall MBI score, the score for the responses to personal accomplishment items must be
reversed.'” A higher score means a higher level of burnout. The MBI has been shown to
have good internal consistency (alpha from 0.71 to 0.90), strong content and criterion
validity.>* The F-MBI has good internal consistency (alpha from 0.64 to 0.90) and temporal
stability (r from 0.46 to 0.56).>

Observers’ assessment measures

Patient-centered care

The PCC behaviour of each participant-caregiver of this study was measured with the
Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care (SOS-PCC).* This instrument has
been developed for the assessment of PCC behaviour of a professional caregiver by a
trained observer, in experimental clinical setting. Consisting of 9 items divided into 4
dimensions (biopsychosocial perspective; sharing power and responsibility; and therapeutic
alliance) and a 4-points Likert scale, the SOS-PCC was originally developed in French for a
population of nurses and physicians. A total score, ranging from disease-centered to

patient-centered can be calculated by the addition of all items. This instrument has good
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content validity, internal consistency (alpha of 0.88) and inter-rater reliability (intraclass

coefficient - ICC of 0.93).°

Empathy

An adapted French version of Reynolds Empathy Scale (F-RES) has been used for the
assessment of empathetic behaviour by a trained observer.’® The F-RES consists of 9 items
with a categorical rating scale (“yes”, “no” or “incomplete”). This instrument has good
internal consistency (alpha of 0.70) and inter-rated reliability (ICC of 0.85).>” In this study,
we used a 7 items version with a 4-point Likert scale to make it more responsive to the

context of videos. A total score, ranging from not empathetic to empathetic can be

calculated by the addition of all items.

Procedure

All caregivers watched five videos of real patients with chronic pain and were interviewed
individually. These 4-minutes videos showed patients with different pathologies of chronic
pain (rheumatoid arthritis, Ehlers-Danlos syndrome, postoperative pain, fibromyalgia,
complex regional pain syndrome). A more detailed description of the development and
content of these videos is available elsewhere.”’ In these videos, some patients had no
visible physical signs (Ehlers-Danlos syndrome and fibromyalgia) and others had obvious
visible deformities in the upper limb (rheumatoid arthritis and complex regional pain
syndrome). After viewing the videos, participants-caregivers had to explain the
management plan that they would provide for each patient and these answers were
recorded. Each participant responded to the self-administrated questionnaires. At the end of
data collection (n=42), three external observers evaluated the PCC and empathetic
behaviour demonstrated by participants-caregivers for each video using the SOS-PCC and

the F-RES. Figure 1 showed the conduct of the study.
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Figure 1
Study procedure

Recruitment of 21 nurses and 21 physicians

e
Videos viewing and explanations by the subject | _} Interview
(individually) | recorded

v

Completion of the self~administrated
questionnaires (F-PPOS, F-JSPE, PWBMS,
PDMS, F-MBI)

W
PCC and empathetic behaviour assessment with | o
SOS-pCC and F-RES

3 observers

Statistical analysis

Statistical analyzes were performed using the software SPSS version 18.0. To describe
continuous variables, mean (standard deviation) were used, whereas frequency (percentage)
was used for nominal and categorical variables. To compare the subgroups of nurses (n=21)
and physicians (n=21), the Mann-Whitney test was used (non-parametric statistics for the
comparison of two independent groups). To compare PCC and empathetic behaviour of the
participants (n=42) according the presence or absence of visible physical signs in patients
presented in the videos, paired T-tests were used on the mean score of the three observers.
To examine the associations between PCC, empathy, psychological well-being,
psychological distress and burnout in our sample (n=42), the Pearson coefficient was used.
The Bonferroni correction was applied for the multiple analyses. The statistical level of

significance was set at p<0.05. We do not have any missing data.

RESULTS

Characteristics of the participants-caregivers
The sample included 42 native French-speaking caregivers ranging from 27 to 67 years (M
=46.12 years, SD = 10.84) and the majority was women (69%). Two groups were included

in our study: nurses and physicians. The nurses’ subgroup is younger than the physicians’
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subgroup (p=0.01), but there was no statistically significant difference in terms of clinical

experience. No statistically difference was observed for self-assessed PCC total score,

empathy, psychological well-being and distress and burnout between the two groups.

However, the nurses’ subgroup has a higher score for the sharing subscale of F-PPOS

(p=0.04). For the observer’s assessment with observation scales, no significant difference

was reported between the two groups, for both PCC and empathetic behaviour. Table 1

shows the characteristics of these participants.

Table 1
Characteristics of nurses and physicians respondents
All Nurses Physicians p-value
(n=42) (n=21) (n=21)
Age, mean (SD) 46.12 (10.84) 42.00 (7.30) 50.24 (12.32) 0.01
Gender, n (%)
Male 13 31) 5(24) 8 (38)
Female 29 (69) 16 (76) 13 (62)
Experience, mean (SD) 19.74 (10.34) 16.67 (7.11) 22.81(12.19) 0.06
F-PPOS total, mean (SD) 4.82 (0.39) 4.82 (0.28) 4.83 (0.48) 0.67
Sharing, mean (SD) 4.49 (0.59) 4.59 (0.49) 4.39 (0.68) 0.04
Caring, mean (SD) 5.16 (0.37) 5.05 (0.31) 5.27 (0.41) 0.28
F-JSPE, mean (SD) 116.53 (9.80) 115.33 (7.91) 117.60 (11.33) 0.42)
PWBMS, mean (SD) 79.12 (11.75) 79.10 (9.78) 79.14 (13.69) 0.77
PDMS, mean (SD) 11.93 (8.18) 11.62 (8.15) 12.24 (8.20) 0.86
F-MBI, mean (SD) 22.97 (11.90) 23.89 (10.77) 22.10 (13.11) 0.42
EE, mean (SD) 12.28 (6.30) 12.79 (6.63) 11.80 (6.10) 0.63
DP, mean (SD) 3.90 (4.26) 3.53 (4.33) 4.25 (4.28) 0.60
PA, mean (SD) 41.21 (4.74) 40.42 (4.23) 41.95 (5.18) 0.32
SOS-PCC, mean (SD) 25.94 (3.86) 26.55 (3.19) 25.34 (4.43) 0.27
F-RES, mean (SD) 20.70 (3.41) 21.64 (2.91) 19.77 (3.68) 0.09

SD = Standard deviation; F-PPOS = French version of Patient-Practitioner Orientation Scale; F-JSPE = French version of
Jefferson Scale of Physician Empathy; PWBMS = Psychological Well-Being Manifestation Scale; PDMS = Psychological
Distress Manifestation Scale; F-MBI = French version of Maslach Burnout Inventory; EE = Emotional exhaustion; DP =

Depersonalization; PA = Personal accomplishment; SOS-PCC = Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care; F-

RES = French version of Reynolds Empathy Scale.
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Patient-centered and empathetic behaviour according to the presence or absence of
visible physical signs

Three observers assessed PCC and empathetic behaviour of the participants-caregivers for
all the video. We divided the videos in two groups: patients with visible physical signs and
patients without visible physical signs. The mean for SOS-PCC and F-RES was calculated
for both groups. The SOS-PCC and F-RES means were significantly higher for the group of
patients with visible physical signs (see table 2).

Table 2
Comparisons of Patient-centered and empathetic behaviour according to the presence or

absence of physical signs

Patients with physical Patients without physical p-value

signs signs
n 42 42
SOS-PCC, mean (SD) 27.25 (3.77) 25.45 (4.35) 0.00
F-RES, mean (SD) 22.06 (3.20) 19.64 (3.71) 0.00

SD = Standard deviation; SOS-PCC = Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care;

F-RES = French version of Reynolds Empathy Scale.

Associations between self-assessed measures

The PCC total score was significantly associated to the empathy score (r=0.58; p<0.001).
Empathy was significantly and negatively associated with the burnout total score (r=-0.36;
p=0.03), and more specifically with the subscale of personal accomplishment (r=0.48;
p=0.003). Only the correlation between empathy and burnout total score was no longer
statistically significant after applying Bonferroni correction. Table 3 shows the correlations

between all these self-assessed variables.
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Table 3
Correlations of self-reported variables

F-PPOS F-JSPE
F-PPOS total -
F-JSPE 0.58** -
PWBMS 0.03 0.26
PDMS 0.14 -0.09
MBI total -0.18 -0.36%*

Significance indicated by *p < 0.05, ** p < 0.001

SD = Standard deviation; F-PPOS = French version of Patient-Practitioner Orientation Scale; F-JSPE =
French version of Jefferson Scale of Physician Empathy; PWBMS = Psychological Well-Being Manifestation
Scale; PDMS = Psychological Distress Manifestation Scale; F-MBI = French version of Maslach Burnout

Inventory.

Associations between observed measures
The PCC behaviour measured with the SOS-PCC was strongly and significantly associated
with the empathetic behaviour assessed with the F-RES (r=0.90; p<0.001).

Associations between self-assessed and observed PCC and empathy

We have found a lack of correlation between self-assessed PCC (F-PPOS) and observed
PCC (SOS-PCC) (r=0.017; p=0.917), and between self-assessed empathy (F-JSPE) and
observed empathy (F-RES) (r=0.048; p=0.777).

DISCUSSION

In this group of participant-caregivers, we observed moderate levels of self-assessed PCC
and empathy, low levels of psychological distress and burnout, and high levels of
psychological well-being. For PCC, these results suggest that our sample used more this
style of approach than other groups of nurses’® and physicians.”” In term of empathy, our
sample was comparable to other nurses and physicians.*” For mental health, we observed
less psychological distress or burnout in comparison with other studies,”®*' but comparable

psychological well-being.’**' Our subgroups of nurses and physicians were comparable for
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all these variables. However, the nurses’ subgroup was younger than the physicians’

subgroup, but this difference was not significant for clinical experience.

The main purpose of this descriptive-correlational study was to investigate the influence of
the presence or absence of visible physical signs on caregiver behaviour and attitude, and to
explore the associations between the use of PCC, empathy and mental health of physicians
and nurses in the chronic pain context. PCC and empathy were assessed from two
perspectives, using a combination of self-administrated questionnaires and observation
scales using innovative videos of real patients with chronic pain. First, we found that PCC
and empathetic behaviour of participants-caregivers vary according to the presence or
absence of visible physical signs in patients with chronic pain. These results are congruent
with another study, where residents in internal medicine have displayed more facilitating
behaviour when they consider that the patient has more severe health condition and more
visible physical symptoms.” Although the severity of the disease is not automatically
associated with the presence of physical symptoms, it has been demonstrated that patients
with more severe diseases were given longer consultations and the opportunity to talk more
about their medical condition.** Patients with chronic pain often have no visible physical
signs and could remain stoic when they feel pain,'* because their condition is often present
for several years. Some authors have suggested that professional caregivers were baffled by
the lack of correlation between pain intensity physically expressed by chronic pain patients
and their medical condition.” Our results can explain why many patients with chronic pain
are frustrated after their clinical encounters, whereas these interactions are prominent in

their experience.”

Secondly, we found that self-assessed PCC and empathy were significantly related. This
association was also significant between PCC and empathetic behaviour, assessed by
external observers. These results are consistent with the literature,'’ suggesting that
empathy can influence the style of approach used by caregivers. Indeed, it has been
proposed that patients reported more preoccupations and symptoms when their caregiver is
more empathic,” which can facilitate the consideration of the biopsychosocial perspective

and the unique experience of each patient by the caregiver, two key dimensions of PCC.
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Furthermore, some authors have suggested that more empathetic caregiver behaviour was
related to better patient’s participation in their treatment plan*’ and better patient-caregiver
relationship.*® Patient’s participation and therapeutic alliance are two important dimensions
of PCC, supporting that empathy demonstrated by the caregiver can influence his-her style
of care approach. Although it is impossible to determine the directionality of the observed
correlations in our study, these associations could indicate that empathy showed by the

caregiver leads to more PCC behaviour.

On the other hand, a lack of correlation was observed between self-assessed PCC and
mental health characteristics, as has been demonstrated by another research team.*®
Conversely, a recent study has reported that a mindful communication program was
associated with improvements in the attitudes associated with PCC, empathy and burnout,'®
suggesting potential relations between these variables. However, the authors were not able
to definitely determine that these improvements were due to any or all of the components
within the intervention. Interestingly, in our group of participants-caregivers, a negative
significant correlation was observed between self-evaluated empathy and burnout, more
specifically with the personal accomplishment subscale. This finding supports that the
burnout level of the caregiver can indirectly influence the use of PCC. Evidences from
other studies suggest a relation between low level of empathy and burnout.'” According to a
qualitative study in a group of physicians, showing interest in the “person behind the
symptoms” was a decisive factor protecting against monotony.*” A good patient-physician
relationship was reflected in the patients’ appreciation and gratitude, which can be a source
of strength for the physician.*’ Thus, theses empathetic behaviours seem to play a
protective role against burnout, by fostering a sense of personal accomplishment. It is
important to note that burnout does not seem to be directly related to PCC, which can be

explained by the fact that our sample had relatively low levels of burnout.

Finally, our results showed a lack of correlation between self-assessment and observer’s
assessment for both PCC and empathy. These results may seem surprising, but other studies
have reported similar observations for the PCC tendency” and empathy.”® Several

hypotheses may explain why self-assessment and observed behaviour often do not correlate
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closely for those variables. According to Epstein et al.,” survey data are affected by
unmeasured patient factors, such as personality, preferences and sociodemographic
characteristics, for which it is difficult to control. However, our results and those of other
research teams™"” have clearly demonstrated the influence of patients’ characteristics on the
use of PCC and empathy. Moreover, according to Epstein et al.,”> “PCC is considered as
both a frait (an overall style of practice)® and a state (behaviours during a particular
interaction)”.* Thus, self-assessment and observed behaviour can reflect different facets of
PCC, which may explain the lack of correlation between these two perspectives of

evaluation. Finally, social desirability bias may also contribute to this lack of correlation.™

One potential limitation of our study is the lack of an authentic interaction between
participants-caregivers and patients in the videos. As a result of its methodological
advantages and low cost, we used standardized videos of real chronic pain patients.
However, the observation scales used for the assessment of PCC and empathetic behaviours
were adapted for this kind of situations. We obtained a good variability in our results,
suggesting that we were able to capture behavioural and attitudes subtleties. Another
limitation is the strength of the association obtained between observed PCC and empathy.
This high correlation can be explained by the fact that the same observers evaluated
subsequently these two variables. Nevertheless, an association was also found between self-

assessed PCC and empathy, supporting the presence of a real relation.

To our knowledge, this is the first study showing a direct correlation between PCC and
empathy in the context of chronic pain. Our results show that PCC was related to empathy,
while empathy was associated with burnout, more precisely with personal accomplishment.
Our results support the relevance of training to develop empathy of professional caregivers.
However, burnout seems to be an important variable to consider because it can be directly
related to empathy and thus, indirectly to PCC. Finally, the presence of visible physical
signs in chronic pain patients seems to be an important factor that influences PCC and
empathetic behaviour. These findings raise the importance of educating caregivers to these
unconscious biases and the potential impact on chronic pain patients. Future studies could

utilize real clinical encounters to replicate these results.
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SIXIEME CHAPITRE — DISCUSSION

L’objectif principal de la présente étude doctorale était d’explorer chez les soignants
(médecins et infirmieres), dans un contexte de douleur chronique, les associations entre le
type d’approche privilégiée et : 1) leur empathie; ii) leur bien-étre psychologique; iii) leur
détresse psychologique et iv) leur niveau d’épuisement professionnel. Les objectifs
secondaires visaient a : 1) mesurer le type d’approche privilégiée, I’empathie, le bien-Etre
psychologique, la détresse psychologique et 1’épuisement professionnel des médecins et
infirmicres; i1) comparer les différentes perspectives d’évaluation (auto-évaluation et
observation) de ’approche centrée sur le patient et de I’empathie; et iii) comparer le type
d’approche privilégiée et I’empathie démontrées par les soignants selon la pathologie des

patients (signes physiques visibles et non visibles).

6.1 Résumé de la méthode

Pour répondre a ces objectifs, le projet a d’abord été approuvé par le comité d’éthique de la
recherche sur I’humain du Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (voir annexe D).
Avant de prendre part a I’étude, tous les soignants participants ont lu et signé le formulaire
de consentement préalablement approuvé par ce méme comité d’éthique (voir annexe E).
Afin de permettre 1’auto-évaluation (évaluation a la premiere personne) des variables
d’intérét de la présente étude, les versions francaises de cinq questionnaires auto-
administrés ont été distribuées aux participants. Plus spécifiquement, les questionnaires
utilisés étaient : 1) Patient-Practitionner Orientation-Scale (F-PPOS) pour mesurer
I’utilisation de 1I’ACP; ii) Jefferson Scale of Physician Empathy (F-JSPE) (Bourgault et al.,
2009) pour mesurer le degré d’empathie; iii) Echelle de mesure des manifestations de bien-
étre psychologique (EMMBEP) (Massé et al, 1998c); iv) Echelle de mesure des
manifestations de détresse psychologique (Massé et al., 1998b); et v) Maslach Burnout
Inventory (F-MBI) (Dion et Tessier, 1994) pour mesurer le niveau d’épuisement
professionnel. Parmi ces questionnaires, seul le PPOS n’était pas disponible en frangais au

début de 1’étude. Sa traduction et sa validation ont été effectuées avant de débuter la



146

collecte de données (article 1). Tous ces questionnaires sont présentés en annexe (annexes F

al.

L’utilisation de I’ACP et de I’empathie a également été mesurée a I’aide d’observations
(évaluation a la troisieme personne). Pour ce faire, une combinaison de vidéos
standardisées de patientes réelles atteintes de douleur chronique et de grilles d’observation
a été retenue. Puisque de telles vidéos et une grille d’observation pour I’hétéro-évaluation
de I’ACP n’étaient pas disponibles, ces instruments ont ¢été ¢élaborés et validés
préalablement a la collecte de données (article 2). La grille d’observation qui a été utilisée
pour I’évaluation de I’ACP est la Sherbrooke Observation Scale of Patient-Centered Care
(SOS-PCC) (annexe K), tandis que celle utilisée pour I’évaluation de 1’empathie est une
adaptation de la version frangaise de la Reynolds Empathy Scale (F-RES) (annexe L). Il
importe de mentionner que les patientes qui ont été présentées dans les vidéos ont
¢galement lu et signé un formulaire de consentement avant de prendre part a la séance

d’enregistrement (annexe M).

Pour ce qui est de la collecte de données du projet principal, 21 infirmieres et 21 médecins
ont été recrutés principalement par le biais d’un courriel (annexe N). Une fois les critéres
d’admissibilité vérifiés, les soignants ayant accepté de prendre part a I’étude ont été
rencontrés individuellement. Lors de cette séance, ils ont regardé les cinq vidéos de
patientes réelles. Apres chacune des vidéos, des questions spécifiques étaient demandées
afin de permettre au participant d’expliquer la prise en charge qu’il offrirait pour chacune
des situations cliniques. Le guide d’entrevue est d’ailleurs présenté a 1’annexe O. Ces
explications ont été filmées afin de permettre 1’évaluation des comportements de chacun
des soignants participants & la fin de I’étude. A la fin de la séance expérimentale, chaque
soignant participant a rempli la batterie de questionnaires précédemment mentionnée afin
de permettre 1’auto-évaluation des variables d’intérét. Une fois la collecte de données
complétée, les enregistrements des soignants ont été visionnés par trois observateurs
externes (la doctorante, une infirmicre et un résident en médecine). Les observateurs ont
évalué le degré d’utilisation de I’ACP et d’empathie des 42 participants pour chacune des 5

situations cliniques, pour un total de 210 observations (article 3).
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Dans les prochains paragraphes, un bref résumé des principaux résultats issus de nos trois

articles seront exposés, puis suivra 1’analyse présentée en fonction des différents objectifs.

6.2 Résumé des principaux résultats

L’évaluation de variables en recherche en sciences de la santé est une étape fondamentale et
nécessite 1’utilisation d’instruments de mesure valides et fideéles (Streiner et Norman,
2008). Un instrument est considéré valide lorsqu’il mesure bien ce qu’il est censé mesurer
(Fortin, 2010). Selon Fortin (2010), il existe trois types de validité: 1) la validité de
contenu; ii) la validité liée au critere et iii) la validité conceptuelle. Quant a la fidélité, elle
référe a la précision et a la constance des mesures obtenues a I’aide d’un instrument de
mesure, ou en d’autres termes, a la reproductibilit¢ de I’instrument (Fortin, 2010). La
fidélit¢ d’un instrument de mesure peut étre évaluée a 1’aide de différents critéres, dont les
principaux sont : 1) la stabilité temporelle (test-retest); ii) la fidélité entre les obersvateurs
(intrajuges et interjuges); 1iii) la cohérence interne; et iv) 1’équivalence (Fortin, 2010).
Comme il a ét¢ mentionné précédemment, la premiére étape de ce projet de doctorat
consistait donc a traduire et valider le questionnaire PPOS, a élaborer les cinq vidéos de
patientes réelles atteintes de douleur chronique et a élaborer et valider la grille
d’observation SOS-PCC. Pour chacun de ces instruments, divers types de validité et de

fidélité ont été évalués. IIs seront discutés subséquemment dans cette thése.

6.2.1 Traduction et validation du questionnaire PPOS

Dans la présente étude, I’adaptation et la traduction en langue frangaise du questionnaire
PPOS a suivi un processus rigoureux de traduction inversée suivant la majorité des
recommandations méthodologiques de 1’équipe de Hébert (1994). Plus spécifiquement, la
version originale anglaise a été traduite en frangais par deux membres du comité d’experts.
Ces deux versions francgaises ont ¢été retraduites en anglais par deux traducteurs
indépendants. Ensuite, ces différentes versions ont été analysées par un comité d’experts
compos¢ de quatre membres bilingues, incluant un médecin, une infirmiére, un chercheur et

la doctorante. Parmi les 18 items, 2 présentaient des discordances importantes. Ces
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discordances ont fait I’objet d’une discussion entre les différents experts jusqu’a 1’obtention
d’un consensus. Cette version préliminaire du questionnaire a été soumise a cinq soignants
afin de vérifier si les divers énoncés étaient formulés clairement et si les instructions étaient
claires. Les soignants participants ont suggéré quelques modifications qui ont été discutées
par le comité d’experts jusqu’a 1’obtention d’un consensus. Ces étapes ont permis de juger
que la validité de contenu était satisfaisante (Fortin, 2010). Ensuite, la cohérence interne du
F-PPOS a été évaluée pour le score total et pour chacune des sous-échelles (Sharing et
Caring). L analyse de cohérence interne a été effectuée pour tout 1’échantillon, mais aussi
pour chacun des sous-groupes (infirmicres et médecins). Ces valeurs varient de 0,10 a 0,65
selon les sous-échelles ou sous-groupes, ce qui suggere une cohérence interne pauvre a
acceptable (voir tableau 3 de I’article 1) (Helmsteader, 1964; Nunnaly, 1978). A premiére
vue, ces résultats peuvent suggérer une traduction et une adaptation insatisfaisante, mais
d’autres équipes de recherche ont obtenu des résultats similaires (Pereira et al., 2013; Lee et

al., 2008). Ces résultats sont discutés en détails dans I’article 1 de la présente these.

6.2.2 Développement et validation de la grille d’observation de I’ACP

Le développement des vidéos et la validation de la grille d’observation SOS-PCC consistait
en une ¢étape charniere de ce projet. Pour le développement des vidéos, les
recommandations de McWilliams et Botwinski (2010) concernant le développement
d’examen clinique a objectif structuré ont été suivies, alors que les recommandations de
Streiner et Norman (2008) ont été suivies pour le développement de la grille. Pour les
vidéos, la validité de contenu a été assurée par la mise en place d’un comité d’experts qui
¢tait composé d’une infirmiére, un médecin, un physiothérapeute, une ergothérapeute, une
psychologue, une psychoéducatrice et I’étudiante au doctorat, tous ayant une connaissance
approfondie du contexte particulier de la douleur chronique. Pour la grille SOS-PCC,
I’évaluation qualitative de la validité de contenu a été vérifiée par un comité d’experts, ou
I’ensemble des énoncés a été analysé et révisé jusqu’a I’obtention d’un consensus (Fortin,
2010). Quant a la fidélité, la cohérence interne et la fidélité interjuges ont été évaluées a
I’aide du coefficient alpha de Cronbach et du coefficient de corrélation intra-classe (CCI)
respectivement. La fidélité interjuges référe a la concordance des résultats enregistrés par

au moins deux observateurs qui ont utilisé les mémes instruments de mesure aupres des
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participants ou ont observé le méme événement (Fortin, 2010). Plusieurs techniques
peuvent étre utilisées pour évaluer la fidélité interjuges, comme le kappa de Cohen, le
kappa de Fleiss, le CCI ou encore les coefficients de corrélation (Streiner et Norman,
2008). Le kappa de Cohen et les coefficients de corrélation peuvent étre utilisés lorsque les
mesures ont été prises par deux observateurs, alors que le kappa de Fleiss et le CCI peuvent
étre utilisés lorsqu’il y en a davantage (Gwet, 2014). Le kappa de Cohen et le kappa de
Fleiss permettent de mesurer 1’accord entre observateurs lorsque les données sont de type
catégoriel (Gwet, 2014). Puisque la grille SOS-PCC a été complétée par trois observateurs
qui ont évalué la méme situation et que chaque énoncé était répondu a 1’aide d’une échelle
de Likert a quatre niveaux, le CCI a été privilégié. Le coefficient alpha et le CCI ont été
calculés pour chacune des vidéos, puis pour le score total. Des valeurs entre 0,76 et 0,88
ont été obtenues pour le coefficient alpha de Cronbach, alors que des valeurs entre 0,84 et
0,93 ont été obtenues pour les CCI (voir tableau 4 de 1’article 2). Ces résultats soutiennent
une bonne cohérence interne ainsi qu’une bonne fidélité interjuges pour cette grille. Ils sont

discutés plus en détails dans I’article 2 de cette présente these.

Bien que la F-RES ait été validée dans une étude précédente de notre équipe de recherche
(Gosselin et al., 2015), nous avons analys¢ la cohérence interne et la fidélité interjuges de
cet instrument dans le contexte précis de notre étude. Des valeurs entre 0,80 et 0,91 ont été
obtenues pour le coefficient alpha de Cronbach, alors que des valeurs entre 0,70 et 0,85 ont
¢été¢ obtenues pour les CCIL. Ces résultats soutiennent une bonne cohérence interne ainsi

qu’une fidélité interjuges acceptable pour cette grille.

6.2.3 Mesures de I’ACP, de I’empathie et de la santé mentale

L’article 3 présenté dans cette theése expose les différents résultats qui sont découlés de
notre collecte de données principale. Dans un premier temps, la compilation des données
obtenues a ’aide des questionnaires a permis de déterminer que notre groupe de soignants
utilisait I’ACP de facon modérée (moyenne de 4,82 sur un maximum de 6,00) (Krupat et
al., 1999). Pour ce qui est de I’empathie, notre groupe avait une moyenne d’empathie de

116,53 sur un maximum de 140,00. Les niveaux de bien-étre psychologique s’élevaient a
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79,12 (maximum de 125), alors que ceux de la détresse psychologique étaient de 11,93
(maximum de 100). Finalement, le niveau d’épuisement professionnel était de 22,97 sur un
maximum de 132. Pour ce qui est de I’ACP et ’empathie observées, la moyenne a été
calculée pour les cinq vidéos (score total), puis pour les deux vidéos des patientes réelles
ayant des signes visibles (score visibilité) et pour les deux vidéos des patientes réelles ne
présentant pas de signes visibles (score invisibilité). Pour 1’utilisation de I’ACP, le score
maximal est de 36, alors que pour I’empathie, le maximum est de 28. Pour I’ACP, notre
groupe de soignants a obtenu 25,94 pour le score total, 27,25 pour le score visibilité et
25,45 pour le score invisibilité (p<0,01). Pour I’empathie, le méme groupe a obtenu 20,70

pour le score total, 22,06 pour le score visibilité et 19,64 pour le score invisibilité (p<0,01).

En ce qui a trait aux différentes associations retrouvées entre les variables a I’¢tude, les
résultats ont démontré que I’ACP était positivement et significativement corrélée a
I’empathie, autant pour 1’auto-évaluation (r=0,58; p<0,01) que pour I’observation (r=0,90;
p<0,01). Néanmoins, nous n’avons pas retrouvée d’association statistiquement significative
entre I’ACP et les différentes mesures de la santé mentale. Finalement, nous avons vérifié
s’il y avait corrélation entre les différentes perspectives d’évaluation (questionnaire et
grilles d’observation) de I’ACP et de I’empathie. Les résultats ont démontré qu’il n’y avait
pas d’association statistiquement significative entre ces différentes mesures de I’ACP ou de

I’empathie.

6.3 Caractéristiques des participants

Le premier objectif spécifique de la présente these consistait & mesurer le type d’approche
privilégiée, D’empathie, le bien-étre psychologique, la détresse psychologique et
I’épuisement professionnel des médecins et des infirmiéres. Les résultats recueillis pour
répondre a cet objectif ont permis dans un premier temps de bien décrire notre échantillon
compos¢ de médecins et d’infirmiéres en regard de ces caractéristiques. Le tableau 1 de
I’article 3 présente d’ailleurs les caractéristiques de 1’échantillon total, puis du sous-groupe

des médecins et de celui des infirmiéres.



151

6.3.1 Utilisation de I’ACP

Parmi toutes les variables mesurées, seules la moyenne de 1’age (p=0,01) et la moyenne a la
sous-échelle Sharing (p=0,04) du F-PPOS sont significativement différentes entre le sous-
groupe des infirmicres et celui des médecins (p=0,01). Plus spécifiquement, le sous-groupe
des infirmicres est plus jeune et a obtenu des scores plus élevés a cette sous-échelle de
I’ACP en comparaison au sous-groupe des médecins. Certains auteurs ont d’ailleurs
suggéré que les soignants plus jeunes (Tsimtsiou et al., 2012) et du genre féminin (Bertakis
et Azari, 2011; Bertakis et al., 1995; Zandbelt et al., 2006) avaient davantage tendance a
utiliser I’ACP. Puisque le sous-groupe d’infirmiéres avait un plus jeune age et était
composé d’un plus fort ratio de femmes, ceci peut expliquer la plus forte auto-évaluation de
I’ ACP rapportée par les infirmi¢res. Néanmoins, cette différence n’est pas statistiquement
significative pour 'utilisation de I’ACP mesurée a 1’aide de la grille SOS-PCC. Puisque des
¢tudes antérieures ont rapporté que les femmes utilisent généralement davantage I’ ACP que
les hommes (Bertakis et al., 1995; Bertakis et Azari, 2011; Zandbelt et al., 2006), une
attention particulicre a été portée a ces potentielles différences lors de I’analyse de nos
résultats. Ainsi, nos résultats ont démontré que les femmes avaient des scores 1égerement
plus élevés que les hommes, autant pour I’ACP auto-évaluée (4,89 et 4,68; p=0,27) que
pour ’ACP observée (27,56 et 26,13; p=0,52), mais ces différences ne sont pas

statistiquement ni cliniquement significatives.

En comparaison a d’autres études recensées ayant utilisé le questionnaire PPOS pour
évaluer I’ACP, notre échantillon semble davantage centré sur le patient que d’autres
groupes de médecins (Chan et Ahmad, 2012) ou d’infirmiéres (Grilo et al., 2014) ayant des
caractéristiques sociodémographiques similaires. Une explication possible de cette
utilisation plus marquée de I’ACP par les participants de notre étude repose sur les
méthodes de sélection et de recrutement retenues. Comme mentionné dans I’article 3, les
participants potentiels ont été référés par le biais de connaissances et ont été contactés par
courriel, ou une bréve description de I’étude leur était envoyée. Les variables d’intérét de
I’étude n’étaient pas explicitement précisées, mais il était mentionné que la prise en charge
de la douleur chronique était investiguée (voir courriel a I’annexe N). Bien qu’un effort ait

été fait pour contacter un nombre maximal de soignants, un nombre relativement faible a
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répondu a I’appel. Plus spécifiquement, 119 soignants ont été contactés, dont 42 ont pris
part & 1’étude. Parmi les soignants ayant été contactés, 12 sujets ne répondaient pas aux
criteres d’admissibilité, 8 sujets ont refusé de participer par manque de temps, 3 sujets ont
refusé de participer en raison de I’enregistrement et 54 sujets n’ont pas répondu au courriel.
11 est donc possible que les soignants ayant accepté de participer soient davantage intéressés
par la prise en charge de la douleur chronique et sensibilisés aux approches les plus

bénéfiques pour cette clientele, telle que I’ACP.

6.3.2 Empathie

En regard de I’empathie, les résultats de 1’auto-évaluation, effectuée a I’aide du
questionnaire F-JSPE, suggérent que notre échantillon soit comparable a d’autres groupes
de médecins ou d’infirmicres ayant utilis¢ le méme questionnaire (Fields et al., 2004). Dans
cette étude de I’équipe de Fields (2004), les auteurs avaient également observé des scores
d’empathie 1égérement plus élevés pour les infirmi¢res en comparaison aux médecins, mais
la différence n’était pas statistiquement significative. La méme tendance est constatée pour
I’empathie observée, mesurée a 1’aide du F-RES (Gosselin et al., 2015a). Puisque certains
auteurs ont propos¢ que les femmes sont généralement plus empathiques que les hommes
(Hojat, 2007; Preston et de Waal, 2002), nous avons vérifié si la variable du genre avait un
effet sur I’empathie dans notre échantillon. Il en ressort que les femmes étaient légerement
plus empathiques que les hommes, autant pour I’empathie auto-évaluée (117,26 et 114,73;
p=0,51) que pour I’empathie observée (22,20 et 21,21; p=0,586), mais ces différences ne

sont pas statistiquement ni cliniquement significatives.

6.3.3 Santé mentale

Pour ce qui est du bien-&tre psychologique, nos résultats sont comparables a ceux d’études
précédentes ayant été menée par notre équipe de recherche aupres d’infirmiéres travaillant a
I’'urgence (Bourgault et al., 2015) et aux soins intensifs (Gosselin et al., 2015b) et ayant
utilis¢ le méme questionnaire. Par contre, les participants de notre étude ont démontré

moins de détresse psychologique que ce qui a été rapportés dans nos études précédentes. La
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méme tendance a été observée pour ce qui est de 1’épuisement professionnel. En
comparaison a un groupe hongrois d’infirmiéres et de médecins (Kovacs et al., 2010) et a
un groupe américain d’étudiants en médecine (Brazeau et al., 2010), notre échantillon avait
des scores moins ¢levés d’épuisement émotionnel et de dépersonnalisation, combinés a des
scores plus élevés d’accomplissement personnel. Encore une fois, ces résultats peuvent étre
expliqués en partie par les stratégies de sélection et de recrutement utilisées dans notre

¢tude, comme il a été discuté précédemment.

6.3.4 Effet d’une formation spécifique

Fait intéressant, nous avions également collecté des renseignements concernant les
formations spécifiques suivies par les soignants ayant pris part a I’étude. Parmi notre
¢échantillon, certains soignants ont rapporté avoir suivi une formation spécifique soit sur la
prise en charge de la douleur (n=24), la détresse (n=8), la souffrance (n=10) ou la technique
d’entrevue (n=21). Des analyses comparatives ont démontré que seule une formation sur la
souffrance avait un effet significatif sur ’ACP (p=0,02) et sur I’empathie (p=0,05). Plus
spécifiquement, les soignants ayant suivi une formation spécifique sur la souffrance avaient
des scores plus ¢élevés d’ACP et d’empathie auto-évaluées que ceux qui n’avaient pas suivi
une telle formation. Ces différences n’étaient néanmoins pas statistiquement significatives
pour ces variables mesurées a 1’aide des grilles d’observation. Comme il a ét¢ mentionné
précédemment, certaines formations ont fait leur preuve en démontrant un effet positif, a la
fois sur 'utilisation de I’ACP, I’empathie et I’épuisement professionnel auprés de plusieurs
groupes de médecins (Krasner et al, 2009). D’autres groupes ont produit des résultats
positifs sur I’empathie a la suite d’une formation destinée aux infirmiéres (Cunico et al.,
2012) et aux médecins (Bonvicini et al., 2009). Cependant, certaines formations n’ont pas
¢té¢ en mesure d’entrainer un tel effet sur ’empathie (Evans et al., 1998; Oz, 2001). Ceci
suggere que toute formation n’entraine pas automatiquement une amélioration de ces
variables et soulévent I’'importance de bien identifier les éléments clés favorisant des
retombées positives. Malheureusement, les détails spécifiques concernant les formations
recues dans le cadre de notre étude n’ont pas été recueillis, que ce soit en regard de la

durée, des contenus ciblés ou des stratégies pédagogiques utilisées, ce qui limite 1’émission
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d’hypothese sur les éléments potentiellement prometteurs des formations pouvant favoriser

[’utilisation de I’ACP.

6.4 Comparaisons de I’ACP et de ’empathie selon la perspective d’évaluation

Le deuxiéme objectif secondaire de notre étude consistait a comparer les différentes
perspectives d’évaluation (auto-évaluation et observation) de I’ACP et I’empathie. Comme
il a ét¢ mentionné précédemment, nous n’avons pas trouvé de corrélation statistiquement
significative entre les différentes perspectives d’évaluation, que ce soit pour I’ACP ou pour
I’empathie. Une des hypothéses pour expliquer cette absence d’association repose sur le fait
que 1’évaluation a 1’aide de questionnaires ne peut considérer les facteurs liés aux patients
relativement & une situation particuliere, telle que I’age, le genre ou la sévérité de la
maladie (Epstein et al., 2005). Comme il a été mentionné précédemment, 1’ACP peut étre
considérée comme un trait, soit un style général de pratique (McWhinney, 1995), mais
¢galement comme un état, c’est-a-dire un comportement particulier durant une interaction
particuliere (Roter et al., 1987). Il est donc possible que 1’auto-évaluation (F-PPOS) reflete
davantage une mesure du trait, alors que 1’observation (SOS-PCC) mesure plutdt différents

états de ’ACP.

Cette explication peut également s’appliquer pour 1’empathie, puisque certaines évidences
soutiennent que 1’empathie du soignant peut aussi étre modulée par des facteurs liés aux
patients. En effet, les médecins auraient moins tendance a étre empathiques lorsque les
patients sont considérés « difficiles » (Neumann et al., 2009). Une étude d’IRMf a méme
démontré que I’activation du CCA et de I’insula antérieure, deux structures ayant un role
clé dans I’empathie pour la douleur (Jackson et al., 2006; Lamm ef al., 2011), était modulée
par les préjugés (Decety et al., 2009). Plus spécifiquement, I’équipe de Decety (2009) a
comparé 1’empathie auto-évaluée (échelle de Likert) et I’activité hémodynamique du CCA
et de I’insula antérieure aupreés de 22 sujets sains lorsque ces derniers visionnaient des
vidéos de 2 groupes de patients atteints du syndrome d’immunodéficience acquise (SIDA)

présentant une expression faciale de douleur. Le premier groupe était composé de patients
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atteints du SIDA ayant été contaminés par transfusion sanguine, alors que le deuxiéme
groupe ¢était composé de patients atteints du SIDA ayant été contaminés par ['usage de
drogues intraveineuses. Leurs résultats ont démontré qu’en plus d’étre moins empathiques
(échelle de Likert) au groupe ayant utilisé des drogues intraveineuses, les sujets participants
démontraient également une moins grande activit¢ hémodynamique du CCA et de I’insula
antérieure. De plus, certains auteurs proposent que 1’empathie situationnelle soit a la fois
influencée par I’empathie de base (trait) et les événements contextuels (Nezlek et al., 2001).
Fait intéressant, toujours selon ces auteurs, plus de 50 % de la variance des fluctuations
quotidiennes de 1’empathie serait attribuable aux expériences contextuelles. Ainsi, tout
comme pour I’ACP, I’empathie envers ’autre peut é&tre modulée par certaines
caractéristiques du patient, qui ne peuvent pas nécessairement étre considérées lors d’une

évaluation par questionnaire.

Concernant 1’empathie, une autre hypothése a été suggérée pour expliquer cette absence
d’association entre les perspectives d’évaluation. Comme il a été mentionné précédemment,
I’empathie est un concept multidimensionnel, composé d’une composante cognitive,
émotionnelle et comportementale (Irving et Dickson, 2004; Mercer et Reynolds, 2002). 11
est possible que les différentes perspectives d’évaluation ne reflétent pas équitablement ces
trois composantes, d’autant plus que de faibles corrélations ont parfois été retrouvées entre
I’empathie cognitive et I’empathie émotionnelle (Dehning et al., 2012). Ainsi, il est
possible que la grille d’observation mesure davantage la composante comportementale en

comparaison aux mesures auto-rapportées.

6.5 Comparaisons de I’ACP et de ’empathie selon la présence de signes visibles

Le troisiéme objectif spécifique de cette thése visait a comparer le type d’approche utilisée
et ’empathie démontrés par les médecins et infirmicres selon la pathologie des patients
(signes visibles et non visibles). Parmi les vidéos visionnées par les soignants participants,
deux présentaient des patientes avec des signes apparents de douleur (arthrite rhumatoide et
SDRC) et deux présentaient des patientes sans signes apparents de douleur (syndrome

d’Ehlers-Danlos et fibromyalgie). Les évaluations de I’ACP et de I’empathie ont été
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effectuées a I’aide des grilles d’observation SOS-PCC et F-RES respectivement et ce, pour
chacune des quatre vidéos. Les résultats, présentés au tableau 2 de I’article 3, ont démontré
que les soignants participants avaient tendance a davantage utiliser une ACP et a étre plus

empathiques avec les deux patientes présentant des déformations physiques.

A notre connaissance, aucun autre groupe de recherche n’a démontré I’impact de signes
apparents de douleur sur le degré d’utilisation de I’ACP ou encore sur I’empathie
démontrée. Par contre, un autre groupe de recherche a identifi¢ un lien entre une plus
grande utilisation de I’ACP et une présence de signes physiques apparents ou de conditions
de santé considérées plus séveres (Zandbelt et al., 2006). Plus spécifiquement, dans cette
¢tude, les chercheurs ont évalué les comportements reliés a I’ACP de résidents de diverses
spécialités lorsque ces derniers étaient en interaction avec leurs patients. Ils ont ensuite
demandé aux patients de quantifier leurs symptomes physiques a 1’aide d’une échelle
inspirée de la Rotterdam Symptom Checklist (de Haes et al, 1990) et de la Subjective
Health Questionnaire (Dirken, 1969). Ils ont demandé aux médecins d’évaluer, selon eux,
la sévérité de la condition de santé de chacun des patients a 1’aide d’une échelle visuelle
analogique. Leurs résultats ont démontré que les médecins utilisaient davantage 1’ACP
lorsque les patients rapportaient des hauts scores a I’échelle de symptdmes et lorsque les
médecins évaluaient la condition du patient comme étant plus sévére. Ainsi, les soignants
n’ajusteraient pas leur approche selon les préférences du patient, mais plutot selon leur
¢valuation de la sévérité de la pathologie ou le nombre de symptomes physiques rapportés

par ces derniers (Zandbelt et al., 2006).

Ces observations sont d’une grande importance dans un contexte de douleur chronique,
puisqu’il est fréquent que ces patients ne présentent aucun signe physique apparent
(Bouckenaere, 2007; Monsivais, 2013). A titre d’exemple, les patients atteints de douleur
neuropathique souffrent d’allodynie et d’hyperalgésie, mais ils ne présentent souvent aucun
signe physique apparent. Les soignants sont d’ailleurs souvent déconcertés par I’absence de
corrélation entre I’intensité de la douleur physiquement exprimée par ces patients et la
condition médicale qu’ils rapportent (Allaz, 2003). Une étude a méme démontré que

lorsque les soignants évaluent la douleur du patient douloureux chronique sans 1’interroger,



157

méme si le patient mentionne par la suite une intensité plus élevée, les soignants préservent
son évaluation initiale (Riva et al., 2011). Ceci va a I’encontre des recommandations pour
I’évaluation de la douleur, pronant I’importance de considérer le patient comme la seule
source fiable pour I’évaluation de sa propre douleur (IASP, 2011). Dans la perspective ou
les patients ne seraient pas interrogés sur leurs préférences et 1’évaluation de la sévérité de
leur état, ceux qui sont plus stoiques face a leur douleur et ceux qui ont moins de
symptomes apparents seraient donc plus susceptibles de recevoir une prise en charge sous-
optimale, c’est-a-dire davantage centrée sur la maladie et dépourvue de comportement
empathique. Ceci soutient I’importance de sensibiliser les soignants de I’impact de ce
facteur sur leur attitude et prise en charge offerte aux différents patients rencontrés dans

leur pratique clinique.

Finalement, ces résultats soutiennent que 1’utilisation de I’ACP et de I’empathie peut étre
influencée par les facteurs liés aux patients. Ceci est cohérent avec plusieurs autres études
qui ont démontré que des facteurs tels que 1’age, le genre, le statut sociodémographique ou
la sévérit¢ de la maladie, peuvent certainement influencer le type d’approche que le
soignant privilégiera, mais également son empathie. Dans la présente étude, ces résultats
pourraient également contribuer a 1’absence d’association que nous avons observé entre les

deux perspectives d’évaluation de ces variables, comme il a été discuté précédemment.

6.6 Associations entre ’ACP, ’empathie et la santé mentale

En combinant tous les résultats décrits jusqu’a présent, nous pouvons maintenant nous
attarder a ’objectif principal de cette thése qui consistait a explorer 1’effet de certaines
caractéristiques propres au soignant, sur son utilisation de I’ACP. Plus spécifiquement, cet
objectif consistait a explorer chez les soignants (médecins et infirmiéres), dans un contexte
de douleur chronique, les associations entre le type d’approche privilégiée et: i) leur
empathie; ii) leur bien-étre psychologique; iii) leur détresse psychologique et iv) leur

niveau d’épuisement professionnel.
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6.6.1 Associations entre I’ACP et ’empathie

Dans le passé, plusieurs auteurs ont suggéré 1’importance d’étre empathique comme
prérequis pour I’ACP (Cox, 2011; Irving et Dickson, 2004; McCormack et McCance, 2006;
Tait, 2008). En sciences infirmiéres, il est méme suggéré que la présence empathique soit
une dimension de I’ACP (Bilodeau et al, 2015). Mais comme il a ét¢ mentionné
précédemment, de facon étonnante, peu d’évidences empiriques existent pour soutenir
I’existence d’une telle relation entre 1’empathie et I’ACP. Les résultats présentés dans le
tableau 3 de I’article 3, soutiennent la présence d’une association positive statistiquement
significative entre I’ACP mesurée a 1’aide du questionnaire F-PPOS et I’empathie mesurée
a I’aide du questionnaire F-JSPE (r=0,58; p<0,01). Ces résultats sont congruents avec ceux
obtenus par une autre équipe de recherche, qui avait retrouvé une corrélation négative
modérée entre le déclin de I’empathie situationnelle et la communication centrée sur le
patient aupres de résidents en médecine (r=-0,26; p<0,05) (Passalacqua et Segrin, 2012). Ce
lien entre ces variables peut étre expliqué par les effets bénéfiques de I’empathie sur les

diverses dimensions de I’ACP.

Selon la définition que nous avons retenu dans le présent projet doctoral, ’ACP est
composée de quatre dimensions : i) perspective biopsychosociale; ii) patient en tant que
personne; iii) partage du pouvoir et des décisions; et iv) alliance thérapeutique.
Premierement, il a ét¢é démontré que les patients rapportent davantage leurs symptomes et
leurs préoccupations lorsque leur soignant est plus empathique (Halpern, 2006; Hojat et al.,
2007; Larson et Yao, 2005). Il est possible de croire qu’avec un plus grand nombre de
renseignements rapportés par le patient concernant sa problématique de santé ainsi que les
impacts sur sa vie, les soignants peuvent adresser plus facilement les dimensions
« perspective biopsychosociale » et « patient en tant que personne ». Deuxiémement, il est
suggéré que plus un soignant démontre un comportement empathique, meilleure est la
participation du patient dans son plan de traitement (Kim et al., 2004; Price et al., 2006), ce
qui est directement reli¢ a la dimension « partage du pouvoir et des responsabilités ».
Troisiémement, une plus grande empathie du soignant a été associée a une meilleure
«alliance thérapeutique » entre ce dernier et son patient (Levinson et Roter, 1995;

Neumann et al., 2009), qui correspond a une autre dimension de ’ACP. Or, de par ces
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retombées de ’empathie sur les diverses dimensions de I’ACP, il est logique que

I’empathie puisse favoriser une plus grande utilisation de I’ACP.

L’association entre 1’utilisation de I’ACP et I’empathie est encore plus grande lorsque ces
variables sont observées, c’est-a-dire lorsque I’ACP est évaluée a 1’aide de la grille SOS-
PCC et I’empathie a I’aide de la grille F-RES (r=0,90; p<0,001). Cependant, ce fort
coefficient de corrélation peut soulever certains questionnements quant a la proximité de
ces deux concepts ainsi évalués. Bien qu’un certain nombre d’énoncés des grilles
d’observation de I’ACP et de I’empathie mesurent des observations distinctes, d’autres
peuvent sembler mesurer des observations similaires (annexes K et L). Dans la présente
¢tude, trois évaluateurs externes ont évalué I’ACP et I’empathie pour chacun des
participants a ’aide de ces deux grilles d’observation. Puisque les deux grilles étaient
remplies ['une a la suite de 1’autre, il est possible que le jugement de I’observateur pour une
I’ACP ait pu influencer son jugement pour I’empathie et vice-versa. Ceci pourrait expliquer
une surestimation de la corrélation entre ces deux variables. Bien que I’intensité¢ de cette
relation entre ces deux concepts puisse €tre amplifiée, elle semble bien réelle, puisqu’elle

est présente pour les deux méthodes d’évaluation.

6.6.2 Associations entre I’ACP et la santé mentale

Les relations entre I’ACP, le bien-étre psychologique, la détresse psychologique et
I’épuisement professionnel du soignant ont également été explorées. Cependant, les
résultats présentés dans le tableau 3 de I’article 3, démontrent qu’aucune de ces mesures de
la santé mentale n’est associée a ’'utilisation de I’ACP mesurée a 1’aide du questionnaire F-
PPOS. Ces résultats ne sont pas plus significatifs pour ’ACP évaluée a 1’aide de la grille
d’observation SOS-PCC. A notre connaissance, aucune autre étude n’a investigué
directement les relations entre le bien-étre, la détresse et I’ACP. Néanmoins, quelques
groupes de recherches ont exploré I’effet de 1’épuisement professionnel sur le type
d’approche du soignant (Ratanawongwa et al., 2008; Travado et al., 2005). Si le premier
groupe n’a pas été¢ en mesure de détecter une corrélation statistiquement significative entre

la communication centrée sur le patient et I’épuisement professionnel (Ratanawongsa et al.,
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2008), le second a tant qu’a lui observé une association modérée entre les croyances des
médecins en regard de I’'importance de la dimension biopsychosociale et 1’épuisement
professionnel (Travado et al., 2005). Cette absence de consensus quant a ces résultats
propose 1’existence d’une relation complexe entre I’ACP et 1’épuisement professionnel des

soignants, ou d’autres variables peuvent entrer en ligne de compte.

En ce sens, Passalacqua et Segrin (2012) suggerent que I’épuisement professionnel soit
associ¢ a un déclin d’empathie et que ce déclin soit & son tour associé a une communication
moins centrée sur le patient. Ce réle de I’empathie pourrait du coup expliquer pourquoi
certains programmes éducatifs, comme celui proposé par 1’équipe de Krasner (2009) visant
la communication pleine conscience (mindfulness), entrainent a la fois une amélioration des
soins centrés sur le patient, de I’empathie et une diminution de I’épuisement professionnel.
Cette association entre I’empathie et 1’épuisement professionnel méritait donc d’étre

investiguée plus en profondeur.

6.6.3 Associations entre I’empathie et la santé mentale

Les associations potentielles entre I’empathie mesurée a 1’aide du questionnaire F-JSPE et
les trois mesures de la santé mentale du soignant ont aussi été explorées. Nos résultats ont
démontré que seul I’épuisement professionnel ¢était associé a I’empathie et plus
spécifiquement a la sous-échelle de 1’accomplissement personnel (r=0,48; p=0,003).
Néanmoins, puisque le devis de notre étude ne permet pas de préciser la direction de
I’association entre 1’empathie et I’épuisement professionnel, nos résultats peuvent étre

interprétés selon différentes perspectives.

Dans un premier temps, certaines croyances suggerent que le fait d’étre empathique envers
ses patients peut €tre drainant et étre une source de stress pour les soignants (Larson et Yao,
2005). Dans leur ouvrage, Larson et Yao (2005), décrivent méme I’empathie comme un
« travail émotionnel » qui requiert des ressources cognitives et émotionnelles. Ainsi, pour
un soignant présentant de hauts niveaux d’épuisement professionnel, étre empathique

pourrait étre considéré comme étant émotionnellement épuisant. Afin de se protéger, ces
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derniers seraient donc moins empathiques, ce qui consisterait en une « tactique de survie »

(Passalacqua et Segrin, 2012).

Dans un deuxieéme temps, il est possible de percevoir sous un autre angle cette association
entre I’empathie et I’épuisement professionnel, et plus spécifiquement avec la sous-échelle
du sentiment d’accomplissement personnel. En effet, ’empathie pourrait plutdt étre un
facteur protecteur contre 1’épuisement professionnel. Ceci peut étre soutenu par les résultats
d’une récente étude qualitative qui s’est intéressée a identifier les facteurs potentiellement
protecteurs contre 1’épuisement professionnel vécu par les médecins (Zwack et Schweitzer,
2013). Leurs observations proposent que 1’action de démontrer de I’intérét a la « personne
derriére la maladie » protége contre la monotonie. A cela s’ajoute le fait que 1’empathie
favorise 1’établissement et le maintien d’une bonne relation thérapeutique avec le patient.
Par ricochet, le patient fait ressentir au médecin son appréciation et sa gratitude, ce qui peut
étre une source positive de force pour le médecin (Zwack et Schweitzer, 2013). En d’autres
termes, selon cette perspective, démontrer de I’empathie a ses patients serait une stratégie
protectrice  contre [I’épuisement professionnel, en augmentant le sentiment

d’accomplissement personnel.

Ces deux perspectives sont d’ailleurs intégrées dans le modéle du processus d’empathie
clinique de Davis (1996), ou I’empathie serait a la fois une source de renforcement en étant
associée a une meilleure satisfaction professionnelle, et a la fois une source d’épuisement
professionnel. Ceci suggere la possibilité de la co-existence de ces deux perspectives et
souligne la complexit¢ de cette relation. En ce sens, I’équipe de Lamothe (2014) a
récemment investigué les roles spécifiques de deux composantes de 1’empathie, soit la
composante cognitive (perspective taking) et la composante affective (empathic concern).
La composante cognitive est celle qui est le plus souvent associée a la satisfaction des
patients (Blatt et al., 2010) et le bien-&tre des médecins (Shanafelt et al., 2005), alors qu’un
trop haut niveau de la composante affective, qui se rapproche de la sympathie (Spreng et
al., 2009), peut interférer avec ’objectivité du soignant dans ses prises de décision
(Gleichgerrcht et Decety, 2013). Dans leur étude, Lamothe et collaborateurs (2014) ont

voulu clarifier la contribution de chacune de ces composantes sur le risque d’épuisement
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professionnel. Leurs résultats soutiennent qu’un déficit dans la composante cognitive peut
étre un facteur de risque pour I’épuisement professionnel. D’un autre coté, une
combinaison de hauts niveaux de la composante cognitive et de la composante affective
peut étre protectrice. Ceci soutient que 1’empathie peut effectivement protéger contre
I’épuisement, mais plus encore, que la composante cognitive semble jouer un rdle
particulierement important, puisque sans elle, les risques d’épuisement peuvent étre plus

grands.

6.7 Forces et limites

La présente étude doctorale posseéde plusieurs forces, mais €galement quelques limites qu’il
importe de souligner. Les prochains paragraphes présentent une discussion de ces
principales forces et limites. Une attention particuliére a été portée a la validité interne et a
la validité externe de 1’étude. La validité interne réfeére a la fiabilité ou a la certitude des
conclusions de I’étude, alors que la validité externe renvoie a la possibilité de généraliser

les résultats a d’autres populations et contextes que ceux de I’étude (Fortin, 2010).

6.7.1 Forces

La premiére force de notre étude repose sur I’aspect novateur de la recherche. A notre
connaissance, il s’agit de la premiére étude s’étant intéressée a la fois aux concepts d’ACP,
d’empathie et de santé mentale du soignant dans un contexte de douleur chronique. A
I’opposé de la majorité des études, les facteurs liés au soignant étaient au coeur de nos
questions de recherche, alors que l'intérét est généralement porté aux facteurs liés aux
patients. Puisqu’il est suggéré que les caractéristiques du soignant influencent le type
d’approche que ce dernier utilise (Mead et Bower, 2000a; McCormack et McCance, 2004),
I’investigation plus approfondie de I’effet des caractéristiques des soignants était

nécessaire.
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6.7.1.1 Validité interne

Plusieurs précautions ont été prises dans le but de favoriser une bonne validité interne. Afin
d’éviter les biais liés a une seule méthode, nous avons opté pour une procédure ou les
mesures €taient collectées a 1’aide de questionnaires, mais aussi a I’aide d’observations.
L’évaluation de I’ACP et de I’empathie selon différentes méthodes a également fait I’objet
de plusieurs recommandations dans le passé (Epstein et al., 2005; Teherani et al., 2008;
Wear et Varley, 2008). Puisqu’il s’agit de variables complexes et multidimensionnelles, il
est particulicrement important de les mesurer selon diverses méthodes. Nos résultats ont
d’ailleurs démontré que ces différentes méthodes d’évaluation ne corrélent pas entre elles,
ce qui soutient davantage I’importance de mesurer ces variables selon ces diverses
méthodes afin d’en tirer des conclusions plus probantes. De plus, la méthode utilisée est
novatrice et implique des patientes réelles plutot que des vignettes cliniques ou encore des
patients simulés, ce qui s’apparente davantage a la réalité clinique. Les soignants ayant
participé a 1’étude ont d’ailleurs rapporté verbalement a plusieurs reprises que les patientes
présentées dans les vidéos reflétaient bien leur clientéle. Ceci confirme que les vidéos

présentaient des situations cliniques réalistse et authentiques.

Le choix d’instruments de mesures possédant de bonnes propriétés psychométriques pour
évaluer les variables d’intérét dans cette étude est une autre force. En effet, les
questionnaires auto-administrés qui ont permis de mesurer 1’empathie, le bien-Etre
psychologique, la détresse psychologique et I’épuisement professionnel étaient tous des
questionnaires disponibles et validés en frangais. Il s’agissait de questionnaires largement
utilisés dans la communauté scientifique, ce qui a également permis des comparaisons avec
d’autres études. L’utilisation d’instruments de mesure valides et fideles en recherche est
d’ailleurs fortement recommandée afin d’assurer une bonne validité interne (Fortin, 2010;

Streiner et Norman, 2008).

6.7.1.2 Validité externe
Concernant la validité externe, plusieurs décisions ont été prises afin de favoriser la
généralisation des résultats. La population a 1’étude était composée a la fois de médecins et

d’infirmiéres, alors que la majorité des études se sont attardées aux médecins seulement.
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Considérant I’importance de ces deux professions de la santé et de I’interdisciplinarité dans
la prise en charge des patients atteints de douleur chronique (Carter et al., 2014; 1ASP,
2011) et que leur perception de I’ACP peut diverger selon ces professions (Gachoud et al.,
2012), il est tout-a-fait indiqué d’explorer I’influence des caractéristiques personnelles de
ces deux professionnels sur les soins qu’ils offrent. Néanmoins, il importe de rappeler qu’il
serait intéressant et pertinent, dans le futur, d’investiguer ces variables auprés d’autres
professionnels de la santé¢, comme les physiothérapeutes, les ergothérapeutes ou encore les
psychologues, qui jouent un rdle important dans la prise en charge de ces patients (IASP,
2011). De plus, un effort a été fait afin de recruter des infirmieres et des médecins
provenant de différentes régions du Québec et de différents milieux cliniques, afin

d’obtenir un portrait plus représentatif de I’ensemble de la pratique au Québec.

6.7.2 Limites

6.7.2.1 Validité interne

Bien que des efforts considérables aient été faits pour limiter les biais, cette étude possede
certaines limites qui peuvent nuire a la validité interne. Dans un premier temps, il est
possible que le choix des stratégies d’échantillonnage et de recrutement des sujets ait
influencé les résultats. La solution la plus avantageuse consiste a donner une chance égale a
toutes les personnes d’une population ciblée d’étre sélectionnées et a s’en remettre au
hasard (Simpson et al., 2009). Cette stratégie est nommeée « échantillonnage aléatoire
simple ». Néanmoins, le contexte ne permet pas toujours I’utilisation de cette stratégie
optimale, comme il en était le cas dans ce projet doctoral. Les préoccupations premicres
consistaient a recruter le nombre nécessaire de participants en tentant d’éviter d’introduire
des erreurs systémiques, comme il en est le cas dans la majorité des études (Simpson et al.,
2009). Or, dans le présent projet, nous avons voulu favoriser une participation maximale
dans un délai relativement court. Comme les soignants sont des professionnels ayant un
horaire trés chargé et qu’ils sont souvent impliqués dans de nombreuses activités, nous
avons opté pour une stratégie d’échantillonnage non probabiliste de convenance. Il

s’agissait d’une participation volontaire, ou des soignants référés par des collaborateurs au
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projet, étaient invités a prendre part a 1’é¢tude via un courriel. Ceci peut donc introduire un
biais de volontariat (Simpson et al., 2009). Plus spécifiquement, il est possible que les
personnes ayant répondu a 1’appel soient des soignants qui se sentent davantage interpelés
par la prise en charge de la douleur chronique que les soignants en général. Comme il a été
discuté précédemment, ceci pourrait expliquer pourquoi notre échantillon présente des
mesures reflétant une meilleure santé¢ mentale en comparaison a des groupes similaires. Des
¢tudes subséquentes seront nécessaires pour reproduire nos résultats dans un échantillon de
plus grande taille afin d’avoir une meilleure représentativité de la population cible ou
encore dans un échantillon ou les participants ne seront pas informés du contexte de

douleur chronique.

Dans un deuxiéme temps, bien que la majorit¢ des instruments de mesure choisis
possédaient de bonnes propriétés psychométriques, le questionnaire F-PPOS, les cinq
vidéos de patientes réelles atteintes de douleur chronique et la grille d’observation SOS-
PCC ont été ¢élaborés et validés dans le cadre de cette étude. Idéalement, le processus
d’évaluation des propriétés psychométriques d’un instrument de mesure aurait di étre
réalisé dans une étude indépendante et précédente a notre étude principale (Streiner et
Norman, 2008). Mais par un souci de faisabilité, et de cofits, la validation de ces
instruments a été effectuée & méme cette étude. Il est important de souligner que les
résultats soutiennent que ces instruments possédent des propriétés psychométriques allant
de bonnes a acceptables et que ces derniers ne nécessiteront pas de modifications futures.
Aussi, bien que la grille d’observation utilisée pour I’évaluation de I’empathie (F-RES), ait
¢été validée dans une étude précédente de notre équipe de recherche (Gosselin et al., 2015a),
cet instrument a di étre adapté dans la présente étude. Plus spécifiquement, deux
principaux changements ont été apportés, soit le retrait de trois items et la modification de
I’échelle de cotation. Les trois items qui ont été retirés sont les suivants : « Adopte un ton
de voix appropri¢, détendu », « Adopte un ton de voix inapproprié, sec », « Effectue une
action concrete pour rassurer le patient ». La raison pour laquelle ces items ont été retirés
repose sur le fait qu’ils n’étaient pas applicables a notre situation expérimentale ou les
soignants n’étaient pas en relation directe avec les patientes. En ce qui concerne 1’échelle

de cotation, la version précédente présentait une échelle de réponses catégoriques, soit
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«oui », « non » ou « incomplet ». Afin d’augmenter la précision de cet instrument (Streiner
et Norman, 2008), nous avons opté pour une échelle de Likert a quatre niveaux, allant de
« aucunement démontré » a « fortement démontré ». Bien que ces changements aient été
apportés afin de mieux adapter notre instrument a notre situation expérimentale, il est

possible que ces modifications aient affecté sa validité et sa fidélité (Fortin, 2010).

Une autre limite pouvant affecter la validité interne de 1’étude consiste en D’effet de
réactivité. Ce biais se traduit par une modification du comportement ou par une tendance a
donner des réponses favorables pouvant avoir des répercussions sur les résultats (Fortin,
2010). Dans le cas de la présente étude, nous devons considérer la possibilité que les
participants aient modifiés leurs réponses concernant la prise en charge offerte a chacune
des participants. Ainsi, il est probable que les niveaux d’ACP et d’empathie évalués a 1’aide
des grilles d’observation aient été surestimés. Néanmoins, des efforts ont été faits afin de ne
pas spécifier aux participants les variables étudiées. Les questionnaires permettant
d’évaluer ces variables ont été distribués a la fin de la séance expérimentale dans le but
d’éviter que les participants les suspectent et modifient, consciemment ou non, leurs
comportements. De plus, malgré ce biais potentiel, nos résultats soulignent que certains
soignants utilisent peu une ACP ou démontrent peu d’empathie bien qu’ils se savaient

filmés et observés.

Dans le méme ordre d’idée, certaines stratégies ont été utilisées afin de limiter les biais
potentiels liés aux attentes de I’expérimentateur qui peuvent influer sur les réponses des
participants vis-a-vis des effets désirables souhaités (Fortin, 2010). Afin de limiter I’impact
de ce biais potentiel, I’analyse des résultats a été effectuée a la toute fin de I’étude pour ne
pas influencer les attentes de I’expérimentateur. Le fait que 1’étudiante responsable du
projet ne soit pas une clinicienne peut également avoir permis aux participants d’expliquer
leur prise en charge sans crainte de jugement par un collegue. Ceci a d’ailleurs été spécifié
a chacun des soignants participants au début de chaque rencontre. Un biais expérimental 1ié
aux attentes de I’expérimentateur peut également avoir affecté 1’évaluation de I’ACP et de
I’empathie que les observateurs ont effectué¢ a 1’aide des grilles d’observation. Deux des

trois observateurs étaient des soignants ne faisant pas partie de 1’équipe de recherche, alors
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que le troisiéme observateur était la doctorante. De plus, les deux observateurs externes ont
¢té formés par la doctorante et les autres membres de 1’équipe de recherche. Il est possible
que les directives mentionnées par 1’équipe de recherche aient été teintées par leurs attentes.
Néanmoins, la formation s’est déroulée avant 1’analyse compléte des résultats et les
hypothéses de recherche n’ont pas ét¢ mentionnées aux deux autres observateurs. De plus,
puisque les CCI de la grille SOS-PCC sont élevés, il est possible de croire que les attentes,

conscientes ou non, de la doctorante n’aient pas grandement influencées sont jugement.

La taille de I’échantillon peut également représenter une certaine limite pouvant affecter la
validité interne. Le calcul de la taille d’échantillon a été fait pour étre en mesure de détecter
toute corrélation supérieure a 0,4 entre 2 variables continues, avec une puissance de 0,80 et
un niveau alpha de 0,05. Or, il est possible que cette taille d’échantillon n’ait pas permis de
détecter de fagon statistiquement significative des associations plus faibles entre les
variables d’intérét. Ainsi, il est possible que 1’absence de corrélation entre I’ACP et la santé
mentale du soignant ou encore entre I’empathie, la détresse et le bien-étre psychologique
soit expliquée par un manque de puissance. D’autres études menées aupres d’un échantillon

de plus grande taille devront étre effectuées afin de vérifier ces associations potentielles.

6.7.2.2 Validité externe

La principale limite pouvant affecter la validit¢ externe de la présente étude concerne
I’absence d’interaction réelle entre le soignant et le patient. Bien que le choix de cette
procédure posséde plusieurs avantages, principalement en regard de la faisabilité et
reproductibilité, il demeure néanmoins qu’aucune interaction réelle n’a eu lieu entre le
soignant participant et le patient. L’ACP et 1’empathie sont deux variables qui sont
é¢voquées dans le contexte d’une interaction. Afin de limiter cet effet, les instruments
utilisés pour mesurer I’ACP et I’empathie des soignants ont été spécifiquement congus ou
adaptés pour ce genre de situation. La dimension la plus difficile a mesurer était « 1’alliance
thérapeutique » du concept d’ACP. Afin de s’assurer que le soignant participant aborde ce
sujet, une question spécifique a ce propos lui a ét¢ demandée. Le guide d’entrevue est
d’ailleurs disponible a ’annexe O, présentant toutes les questions qui ont été demandées

aux participants.
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Une autre limite pouvant avoir un impact sur la validité externe repose sur notre choix
d’avoir sélectionné uniquement des femmes pour 1’élaboration de nos vidéos de patientes
atteintes de douleur chronique. Bien que nous avons volontairement opté pour isoler 1’effet
du genre, il est impossible d’affirmer si les résultats auraient été les mémes aupres d’une
clientele masculine. D’autres études seront nécessaires afin de développer des vidéos
présentant des patients de genre masculin et d’investiguer si les résultats sont similaires

aupres de cette population.

6.8 Retombées et perspectives

De nombreuses retombées intéressantes, tant du point de vue de la recherche, que du point
de vue clinique et sociétal découlent de cette é¢tude. Les données permettent également de

dresser la table pour plusieurs perspectives d’avenir.

6.8.1 Retombées pour la recherche

Tout d’abord, cette étude a permis une meilleure compréhension des associations entre
I’utilisation de I’ACP, I’empathie et la santé mentale des soignants et ce, dans un contexte
de douleur chronique. Bien qu’il a souvent été suggéré que 1I’empathie soit un prérequis
pour ['utilisation d’une ACP, peu de preuves empiriques pouvaient le supporter. Nos
résultats soutiennent, a 1’aide de données quantitatives, que ces deux variables sont bel et
bien associées. De plus, cette association a été démontrée autant pour 1’auto-évaluation de
ces variables ainsi que pour leur observation. La nature de la relation entre I’empathie et
I’épuisement professionnel est souvent ambigué pour la communauté scientifique,
puisqu’une absence de consensus est rapportée. Nos résultats viennent appuyer d’autres
recherches qui suggerent que I’empathie et I’épuisement sont deux variables reliées et plus
spécifiquement, que 1’accomplissement personnel joue un role primordial dans cette
association. D’autres études seront néanmoins nécessaires afin de préciser le sens de cette

relation. De plus, peu d’études sur le sujet ont ét€ menées dans un contexte infirmier. Les
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analyses de notre étude permettent d’éclaircir I’état des faits dans cette population qui a un

role clé dans la prise en charge de la douleur chronique (IASP, 2011).

Dans le passé, certains auteurs ont démontré que les différentes perspectives d’évaluation
de ’ACP ne corrélaient pas entre elles et ont méme suggéré 1’utilisation concomitante de
différentes mesures de cette variable (Epstein et al., 2005; Mead et Bower, 2000b). Des
recommandations similaires ont été faites pour I’évaluation de 1’empathie (Teherani et al.,
2008; Wear et Varley, 2008), mais les preuves empiriques sont moins nombreuses. Nos
résultats soutiennent que 1’empathie peut varier selon la méthode d’évaluation retenue.
Celle-ci peut donc avoir un impact considérable sur les conclusions apportées et il devient
donc primordial de choisir adéquatement les instruments de mesure selon le but visé et
surtout, de demeurer conscient que les observations collectées peuvent différer selon les
méthodes retenues. Le fait que la présence de symptomes physiques apparents puisse
influencer le type d’approche ou I’empathie du soignant doit également étre considéré du
point de vue de la recherche. En effet, il s’agit d’un facteur de confusion relié¢ au patient qui
s’ajoute a une longue liste. Cette information est particuliérement importante dans un
contexte de douleur chronique, ou bon nombre de patients ne présentent aucun signe visible

évoquant de la douleur.

Finalement, notre projet de recherche a permis le développement d’instruments qui
pourront étre utilisés dans des recherches futures, dont le questionnaire F-PPOS, les vidéos
de patientes réelles atteintes de douleur chronique et la grille d’observation SOS-PCC. A
notre connaissance, aucun questionnaire permettant d’évaluer le degré d’utilisation de
I’ACP n’était disponible en frangais. Le F-PPOS, en plus d’étre un questionnaire qui
permet d’évaluer I’ACP selon les définitions les plus couramment utilisées (Epstein et al.,
2005; Hudon et al., 2011; McCormack et McCance, 2006; Mead et Bower, 2000a), est le
questionnaire le plus largement utilisé pour mesurer ce concept. En ce qui concerne les
vidéos et la grille d’observation de 1I’ACP, ensemble, ils offrent une procédure intéressante,

standardisée et peu coliteuse.
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6.8.2 Retombées pour la clinique

Le but ultime de ce projet de doctorat était de mieux comprendre les facteurs influencant
I’ACP afin de permettre une optimisation de 1’utilisation de cette approche qui est associée
aux meilleures retombées cliniques pour les patients atteints de douleur chronique (Alamo
et al., 2002; Frantsve et Kerns, 2007; Monsivais et Engebretson, 2011). L’utilisation de
cette approche, quoique fort prometteuse, semble malheureusement étre sous-optimale dans
la réalité (Parsons et al. 2012) et méme en chute libre au cours de la formation académique
des médecins (Haidet et al., 2002). 11 faut donc identifier des pistes de solution pour
prévenir ce déclin et favoriser son utilisation, comme 1’¢laboration de formations
spécifiques. Mais faut-il d’abord identifier les contenus pertinents a cibler dans ces
formations. Parmi les caractéristiques du soignant investiguées dans le cadre de la présente
¢tude doctorale, I’empathie est la seule variable qui est directement associée au type
d’approche utilisée. Néanmoins, nos données indiquent que I’empathie est également
associée a I’épuisement professionnel. Ces deux variables semblent donc étre des mires
intéressantes pour le développement de formations et d’outils destinés aux professionnels
de la santé actuels et futurs. Ainsi, il serait sans doute plus efficace de cibler a la fois ces

deux variables afin d’optimiser les effets bénéfiques sur 1’utilisation de I’ACP.

Ces résultats sont particulierement importants dans la situation actuelle, ou des données
alarmantes concernant I’empathie et la santé mentale du soignant sont disponibles. De plus,
I’acquisition et le maintien des compétences et des attitudes dites plus humaines, comme
I’empathie, constituent un objectif important de 1’éducation en soins de santé
(Accreditation Council on Graduate Medical Education, 2012). Cependant, il semble
exister un écart important entre ce que I’on souhaite que les étudiants apprennent et les
compétences acquises en réalité au cours de leur formation (Beaudoin et al., 1998). 1l faut
donc se repositionner et développer des formations qui permettent le développement de
I’empathie, mais aussi qui offrent des outils aux soignants afin qu’ils puissent se protéger
contre 1’épuisement professionnel. Certaines formations visant 1’amélioration du
comportement empathique (Brunero et al., 2010; Cunico et al., 2012) et la prévention de
I’épuisement professionnel (Krasner et al., 2009) ont d’ailleurs déja montré des résultats

prometteurs dans d’autres institutions. Parmi ces formations, les activités expérientielles et
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réflexives ont entrainé les résultats les plus significatifs, tels que les jeux de rdle, la
projection de vidéos et les discussions en petits groupes. Néanmoins, de telles formations
n‘ont & ce jour pas été testées aupres des étudiants, résidents ou médecins de nos
institutions canadiennes et jamais dans un contexte de douleur chronique. Des études
futures seront donc nécessaires pour évaluer l’effet de telles formations aupres des
soignants, mais surtout aupres des patients. Ceci pourra du coup améliorer a les soins
offerts aux patients et la sant¢ mentale du soignant. Finalement, nos données ont démontré
que le type d’approche du soignant et son empathie peuvent étre influencées par la présence
de symptomes physiques apparents des patients, soulignant I’importance de sensibiliser les
soignants a cette réalité¢, afin qu’ils en soient conscients et puissent remédier a cette

situation.

6.8.3 Retombées pour la société

Finalement, cette recherche peut également avoir des retombées non négligeables pour la
société. Il est connu que la douleur chronique coiite cher a notre société. A titre d’exemple,
les conséquences économiques aux Etats-Unis se chiffrent annuellement a plus de 560
milliards de dollars (Institute of Medicine, 2011). Une étude québécoise récente a démontré
que I’intégration de I’ACP dans notre systéme de santé peut réduire considérablement les
cotts (Coulmont ef al., 2013) et ce, sans prolonger la durée des consultations (Henbest et
Fehrsen, 1992; McLean et Armstrong, 2004). En développant des formations et des outils
qui peuvent favoriser 1’utilisation d’une telle approche par les divers professionnels de la
santé, il est possible de croire que notre systeme de santé pourrait que mieux s’en porter.
Sans oublier que le développement de telles formations visera également la prévention
d’une détérioration de la santé mentale de nos soignants, qui augmentera du méme coup
I’efficacité de notre systéme, tout en diminuant les colts associés aux pertes de productivité

et d’arréts de travail.
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En ce qui concerne l'essai clinique visé, a titre de représentant du Comité d'éthique de la recherche, je certifie que:
1. La composition de ce comité d'éthique satisfait aux exigences pertinentes prévues dans le titre 5 de la partie C du
Reéglement sur les aliments et drogues.

2. Le comité d'éthique de la recherche exerce ses activités de maniére conforme aux bonnes pratiques cliniques, et
3. Ce comité d'éthique a examiné et approuvé le formulaire de consentement et le protocole d'essai clinique qui sera
mené par le chercheur susmentionné, au lieu d'essai indiqué. L'approbation et les opinions du présent comité ont été
consignées par écrit.

Signé par: 7 mai 2013
Marcelle Monette, Ph.D.
Présidente du comité

Date de signature
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Formulaire de consentement
(version soignants participants)
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i Sherbar ok CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE SHERBROOKE

C H US ) =~ (:enlre de Hépital Fleurimont, 3001, 12° Avenue Nord, Fleurimont (Québec) J1H 5N4
recherche clinique Hotel-Dieu, 580, rue Bowen Sud, Sherbrooke (Québec) J1G 2E8
S (Ehenne-Le Bel Téléphone : (819) 346-1110
FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT A LA RECHERCHE
{Principal)
Titre du projet: Exploration de Fassociation entre les

caractéristiques des cliniciens et la prise en
charge de patients atteints de douleur

Chercheure principale: Sylvie Lafrenaye, MD, Ph.D., Département de
pédiatrie

Patricia Bourgault, inf., Ph.D, Ecole des sciences

infirmiéres

Chercheur associé : Stéphane Potvin, Ph.D., chercheur adjoint,
Département de psychiatrie, Université de
Montréal

Collaboratrice : Emilie Paul-Savoie, M.Sc., étudiante au doctorat,

Département de sciences cliniques

POUR INFORMATION
Du lundi au vendredi, entre 8h et 16h, vous pouvez communiquer avec :

Patricia Bourgault, inf., Ph.D. Tél. ; poste
Ecole des sciences infirmiéres

Dre Sylvie Lafrenaye, Ph.D. Tél. . poste
Département de pédiatrie

Emilie Paul-Savoie, M.Sc. Tal. : poste
Etudiante au doctorat responsable du projet

Nous sollicitons votre participation 2 un projet de recherche. Cependant, avant
d'accepter de participer a ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et
de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Si vous acceptez de
participer au projet de recherche, vous devrez signer le formulaire de consentement a la
fin du présent document et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers.

Ce formulaire d'information et de consentement vous explique le but de ce projet de
recherche, les procédures, les rlsques et inconvénients ainsi que les avantages, de
méme que les personnes avec qui communiquer au besoin. |l peut contenir des mots

1er mai 2012 — Version 2 p.1de5
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Exploration de 'association entre les caractéristiques des cliniciens et la prise en charge de patients atteints de douleur

que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons a poser toutes les questions
nécessaires au chercheur responsable du projet ou aux autres personnes affectées au
projet de recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement
qui n'est pas clair.

NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET DE RECHERCHE

La douleur chronique affecte grandement la qualité de vie. Elle est une cause fréquente
d'incapacité majeure et de pertes économiques. Malgré des percées intéressantes en
recherche, la prise en charge de la douleur chronique demeure un défi pour les
cliniciens et son traitement demande une approche interdiscipiinaire. Les facteurs
impliqués dans la prise en charge de la douleur chronique sont multiples, certains
relevant du patient et d’autres du clinicien.

L'objectif de cette étude est donc d’explorer lassociation entre certaines
caractéristiques du clinicien (médecin, infirmiére, physiothérapeute) et la prise en
charge des patients atteints de douleur chronique. Ces données devraient permettre de
proposer des outils pour améliorer la gestion de la douleur chronique.

Vous étes interpellés pour cette étude car vous avez dans votre clientéle, des patients
atteints de douleur chronique.

DEROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE

Si vous acceptez de participer a 'étude, vous devrez vous présenter a une séance
individuelle qui aura lieu a 'endroit qui vous convient, prés de votre milieu de travail.
Cette séance sera d’une durée approximative de 2 heures. Au cours de cette séance,
les procédures suivantes seront effectuées.

Vidéos et vignettes de patients réels

Lors de cette séance, vous visionnerez cing vidéos de patients réels atteints de
différentes pathologies douloureuses. Les vidéos seront d'une durée approximative de
deux minutes. A la suite de chaque vidéo, nous vous demanderons d’expliquer la prise
en charge que vous offririez. Différentes questions vous seront posées. Vos
descriptions seront filmées, afin de permettre a deux autres membres de I'équipe de
recherche de valider les observations. Ces enregistrements ne seront accessibles
qu'aux membres de I'équipe de recherche. En aucun temps, votre performance ne sera
jugee. ll s’agit plutdt de voir les caractéristiques de votre prise en charge en général.

Questionnaires auto-administrés

A la fin de la séance, il vous sera demandé de compléter neuf questionnaires portant
sur certaines caractéristiques des cliniciens comptant dans leur clientéle des patients
atteints de douleur chronique. Nous ne pouvons divulguer les caractéristiques évaluées
avant la séance afin d'éviter d'orienter les réponses. Il est important de noter qu'au
méme titre que vos descriptions de prise en charge, les résultats individuels ne sont pas
anaiysés. Environ une heure devra étre consacrée pour compléter cette tiche.
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RISQUES ET INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DU
SUJET AU PROJET DE RECHERCHE

Il n'y a pas de risque connu associé a votre participation a cette étude. Le déplacement
et le temps requis pour votre participation peuvent étre considérés comme des
inconvénients.

AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DU SUJET AU
PROJET DE RECHERCHE

Il 'y a pas de bénéfice direct pour vous, relié a la participation a cette étude. Par
ailleurs, les renseignements recueillis au cours de 'étude permettront une meilleure
comprehension des caractéristiques liées au clinicien pouvant influencer la prise en
charge des patients atteints de douleur chronique. Eventuellement, des actions pourront
découler de cette étude (ex. : formation, soutien, etc.).

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET POSSIBILITE DE RETRAIT DU PROJET DE
RECHERCHE

Votre participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de
refuser d'y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet sans avoir &
donner de raisons, en faisant connaitre votre décision au chercheur responsable du
projet ou a l'un de ses assistants. Votre décision de ne pas participer a ce projet de
recherche ou de vous en retirer n‘aura aucune conséquence sur vos relations avec le
chercheur responsable du projet et les autres intervenants.

CONFIDENTIALITE

Durant votre participation & ce projet, le chercheur responsable ainsi que son personnel
recueilleront et consigneront dans une base de données ou autre les renseignements
fournis dans la grille d’observation, les observations filmées et les questionnaires. Ces
derniers seront conservés a [I'Ecole des sciences infirmiéres de I'Université de
Sherbrooke jusqu’a ce que les données soient publiées.

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels. Afin de
préserver votre identité et la confidentialité des renseignements, vous ne serez identifié
que par un numero de code. La clé du code reliant votre nom a votre dossier de
recherche sera conservée par le chercheur responsable du projet de maniére
sécuritaire,

Les données pourront étre publiées dans des revues spécialisées ou faire I'objet de
discussions scientifiques mais il ne sera pas possible d'identifier les participants.

A des fins de surveillance et de contrble, votre dossier de recherche ainsi que vos
dossiers medicaux pourront étre consultés par une personne mandatée par le Comité
d'éthique de la recherche en santé chez I'humain du CHUS ou par I'établissement, par
une personne mandatee par des organismes publics autorisés. Toutes ces personnes
et ces organismes adhérent a une politiqgue de confidentialité.

A des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec vous
rapidement vos noms et prénoms, vos coordonnées et la date de début et de fin de
votre participation au projet, seront conservés pendant un an aprés la fin du projet dans

un répertoire sécurisé maintenu par le chercheur.
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Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier les
renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin et ce, aussi longtemps que le
chercheur responsable du projet ou I'établissement détiennent ces informations.
Cependant, afin de préserver lintégrité scientifique de I'stude, vous pourriez n'avoir
acces a certaines de ces informations qu'une fois I'étude terminée.

COMPENSATION

Vous recevrez un montant de 50$, en compensation des frais encourus et des
contraintes subies pendant votre participation 4 ce projet de recherche.

DROITS DU SUJET ET INDEMNISATION EN CAS DE PREJUDICE

En acceptant de participer a cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou I'établissement ou se déroule ce projet de recherche de leurs
responsabilités civile et professionnelle.

FINANCEMENT DU PROJET DE RECHERCHE

Le chercheur a regu des fonds de démarrage de I'Université de Sherbrooke pour mener
a bien ce projet de recherche.

PERSONNES-RESSQURCES

Si vous avez des questions concernant votre participation a I'étude, veuillez
communiquer avec Emilie Paul-Savoie au , poste . Au besoin, vous
pouvez egalement communiquer avec un professionnel du Programme d'Aide aux
Employés du CHUS au numéro suivant: 1-800-567-2433. Aucune information vous
concernant ne sera transmise entre le PAE et I'équipe de recherche.

Pour toute question concernant vos droits en tant que sujet participant a ce projet de
recherche ou si vous avez des plaintes ou des commentaires a formuler vous pouvez
communiquer avec la Commissaire locale aux plaintes et a la gqualité du CHUS au
numeéro suivant : , poste

SURVEILLANCE DES ASPECTS ETHIQUES

Le Comité d’éthique de la recherche en santé chez 'humain du CHUS a approuvé ce
projet de recherche et en assure le suivi. De plus, nous nous engageons a lui soumettre
pour approbation toute révision et toute modification apportée au protocole de
recherche ou au formulaire d'information et de consentement.

Si vous désirez rejoindre 'un des membres de ce comité vous pouvez communiquer
avec le Service de soutien a I'éthique de la recherche du CHUS au numéro
, poste
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CONSENTEMENT

Je déclare avoir lu le présent formulaire d'information et de consentement,
particulierement quant & la nature de ma participation au projet de recherche et
I'eétendue des risques qui en découlent. Je reconnais qu'on m’a expliqué le projet, qu'on
a répondu & toutes mes questions et qu'on m'a laissé le temps voulu pour prendre une
décision.

Je consens librement et volontairement & participer a ce projet.

Nom du participant Signature du participant Date
(lettres moulées)

Nom de la personne qui Signature de la personne qui Date
obtient le consentement obtient le consentement
(lettres moulées)

ENGAGEMENT DU CHERCHEUR

Je certifie qu'on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire
dinformation et de consentement, que jai répondu aux questions que le sujet de
recherche avait & cet égard et que jai clairement indiqué qu’il demeure libre de mettre
un terme a sa participation, et ce, sans préjudice.

Je m'engage a respecter ce qui a été convenu au formulaire d'information et de
consentement et & en remettre copie signée au sujet de recherche.

Nom du chercheur Signature du chercheur Date
(lettres moulées)

1er mai 2012 — Version 2 p.5de5
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ANNEXE F
Questionnaire F-PPOS

Patient-Practitioner Orientation Scale
(version francaise)
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Ce document a été retiré pour
respect du droit d'auteur
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respect du droit d'auteur
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ANNEXE G
Questionnaire F-JSPE

Jefferson Scale of Physician Empathy
(version francaise)
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Ce document a été retiré pour
respect du droit d'auteur
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respect du droit d'auteur
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ANNEXE H
Questionnaire EMMBEP

Echelle de mesure des manifestations de bien-étre psychologique
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ANNEXE I
Questionnaire EMMDP

Echelle de mesure des manifestations de détresse psychologique
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ANNEXE J
Questionnaire F-MBI

Maslach Burnout Inventory
(version francaise)
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ANNEXE K

Grille d’observation

Sherbrooke Observation Scale of Patient Centered Care
(version francaise)



1
Aucunement démontré

N
w

4
4

Fortement démontré

230

* Pour chaque énoncé, veuillez utiliser 'échelle de Likert de 1 & 4 ci-dessous.

» Sil'énoncé ne s’applique pas, inscrivez N/A.

Patiente 1
(Arthrite)

Consideére les aspects
biologiques.
Considére les projets de vie.

Consideére les aspects
psychologiques.

S’enquiert des conséquences de
la condition actuelle du patient
sur sa vie.

Considére les expériences
passées.

Désire établir une relation
thérapeutique.

Démontre une ouverture d’esprit,
sans préjugé.

Prise en charge en collaboration.
S’enquiert de la compréhension
que le patient a de sa condition
médicale actuelle.

Patiente 2
(E. Danlos)

Patiente 3
(Fracture)

Patiente 4
(Fibro)

Patiente 5
(SDRC)
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ANNEXE L

Grille d’observation

Reynolds Empathy Scale
(version francaise)
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ANNEXE M

Formulaire de consentement
(version patientes participants)
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- Luntre apsptatiern
P wiveitin di Sheinooke: CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE DE SHERBROOKE
( : H L J’ S Centre de Hépital Fleurimont, 3001, 12° Avenue Nord, Fleurimont (Québec) J1H SN4
- (_ recherche clinique Hétel-Dieu, 580, rue Bowen Sud, Sherbrooke (Québec) JiG 2E3
\J Etienne-Le Bel Téléphone : (819) 3d6-1110

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT A LA RECHERCHE
(Patient participant & une vidéo)

Titre du projet: identification des caractéristiques nécessaires a
l'application d'une approche centrée sur le patient
dans un contexte de douleur chronique.

Numéro du projet : 12-035

Chercheure principale: Sylvie Lafrenaye, MD, Ph.D., Département de
pédiatrie
Patricia Bourgault, inf., Ph.D, Ecole des sciences
infirmiéres

Chercheur associé: Stéphane Potvin, Ph.D., chercheur adjoint,
Département de psychiatrie, Université de
Montréal

Coﬁaboratrice: Emilie Paul-Savoie, M.Sc., étudiante au doctorat,

Departement de sciences cliniques

POUR INFORMATION
Du lundi au vendredi, entre 8h et 16h, vous pouvez communiquer avec :

Patricia Bourgault, inf., Ph.D. Tél. : poste
Ecole des sciences infirmiéres

Dre Sylvie Lafrenaye, Ph.D. Tél. : poste
Département de pédiatrie Pagette :

Emilie Paul-Savoie, M.Sc., Tél. : poste
Etudiante au doctorat responsable du projet

Nous sollicitons votre participation & un projet de recherche parce que vous étes
atteinte d'un probléme de santé impliquant de la douleur chronique. Cependant, avant
d’accepter de participer a ce projet, veuillez prendre le temps de lire, de comprendre et
de considérer attentivement les renseignements qui suivent. Si vous acceptez de
participer au projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin du
présent document et nous vous en remettrons une copie pour vos dossiers.
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Identification des caractéristiques nécessaires a I'application d'une approche centrée sur le patient dans un contexte
de douleur chronique.

Ce formulaire d'information et de consentement vous explique le but de ce projet de
recherche, les procédures, les avantages, les risques et inconvénients, de méme que
les personnes avec qui communiquer au besoin. Il peut contenir des mots que vous ne
comprenez pas. Nous vous invitons & poser toutes les questions nécessaires aux
chercheurs responsables du projet ou aux autres personnes affectées au projet de
recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n'est

pas clair.

NATURE ET OBJECTIFS DU PROJET DE RECHERCHE

La douleur chronique affecte grandement la qualité de vie. Elle est une cause fréquente
d’incapacité majeure et de pertes économiques. Malgré des percées intéressantes en
recherche, la prise en charge de la douleur chronique demeure un défi pour les
professionnels de la santé et son traitement demande une approche interdisciplinaire.
Les facteurs impliqués dans la prise en charge de la douleur chronique sont multiples,
certains relevant du professionnel de la santé et d’autres du patient.

L'objectif de cette étude est donc dexplorer I'association entre certaines
caractéristiques du professionnel de la santé (médecin, infirmiére, physiothérapeute) et
la prise en charge des personnes atteintes de douleur chronique. Ces données
devraient permettre de proposer des outils pour améliorer la gestion de la douleur
chronique. Pour y parvenir, nous désirons créer des vidéos de patients réels atteints de
differentes maiadies chroniques. Ces vidéos nous permetirons d'étudier les
caracteristiques d'intérét chez les professionnels de la santé.

Vous étes interpellée pour cette étude car vous étes atteinte d’un probléme de santé
impliquant de la douleur chronique et nous vous proposons d’enregistrer le récit de
votre expérience douloureuse.

DEROULEMENT DU PROJET DE RECHERCHE

Dans cefte étude, une cinquantaine de professionnels de la santé visionneront cing
vidéos de patientes atteintes de douleur chronique. Si vous acceptez de participer &
I'etude, vous devrez vous présenter a une rencontre qui aura lieu au Centre hospitalier
universitaire de Sherbrooke (CHUS). Cette rencontre durera approximativement une
demi-journée. Lors de cette rencontre, vous devrez raconter votre expérience avec la
douleur chronique qui sera enregistrée sur vidéo. Plus spécifiquement, les éléments
suivants seront abordés :

- Description de I'apparition de vos symptémes:

- Description de votre état de santé et des diagnostics recus;

- Description des premiéres rencontres que vous avez eues avec les
professionnels de la santé;

- Description des traitements qui vous ont été proposés;
- Description de votre condition au quotidien.
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INCONVENIENTS POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DU SUJET AU
PROJET DE RECHERCHE

Certaines personnes pourraient ressentir des difficultés ou des malaises quant au
deroulement de I'enregistrement. Si cela se produisait, 'équipe de recherche sera
présente pour vous assurer un soutien et au besoin, vous diriger vers les ressources de
soutien appropriées.

AVANTAGES POUVANT DECOULER DE LA PARTICIPATION DU SUJET AU
PROJET DE RECHERCHE

Il se peut que vous retiriez un bénéfice personne! de votre participation a ce projet de
recherche, mais nous ne pouvons pas le garantir.

Par ailleurs, les informations découlant de ce projet de recherche pourraient contribuer
a 'avancement des connaissances dans le domaine de la gestion de la douleur.

PARTICIPATION VOLONTAIRE ET POSSIBILITE DE RETRAIT DU PROJET DE
RECHERCHE

Votre participation & ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de
refuser d'y participer. Vous pouvez également vous retirer de ce projet lors de
I'enregistrement, sans avoir a4 donner de raisons, en faisant connaitre votre décision
aux chercheurs responsables du projet.

Votre décision de ne pas participer a ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura
aucune conséquence sur vos soins ou sur vos relations avec les chercheurs
responsables du projet et/ou les autres intervenants.

RETRAIT DU PROJET DE RECHERCHE

Le chercheur responsable de I'étude et le Comité d’éthique de la recherche en santé
chez lhumain du CHUS peuvent mettre fin a votre participation, sans votre
consentement, pour les raisons suivantes :

* Si le chercheur responsable du projet pense que cela est dans votre intérét
fondamental;

= Sivous ne respectez pas les consignes du projet de recherche.

CONFIDENTIALITE

Durant votre participation & ce projet, le chercheur responsable du projet ainsi que son
personnel recueilleront et consigneront dans un dossier de recherche des
enregistrements audio et vidéo. Seuls les renseignements nécessaires pour répondre
aux objectifs scientifiques de I'étude seront recueillis et utilisés a cette fin. Des noms
fictifs seront utilisés afin de préserver votre anonymat.

Le chercheur responsable du projet utilisera les vidéos a des fins de recherche dans le
but de répondre aux objectifs scientifiques du projet décrits dans le formulaire
d’information et de consentement.
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Les vidéos pourront étre décrites dans des revues scientifiques ou partagées avec
d’autres personnes lors conférences scientifiques.

A des fins de surveillance et de contrdle, votre vidéo pourrait étre visionnée par une
personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche en santé chez 'humain du
CHUS ou par I'établissement, par une personne mandatée par des organismes publics
autorisés. Toutes ces personnes et ces organismes adhérent & une politique de
confidentialité.

COMPENSATION

Une compensation monétaire de 100$ vous sera remise pour votre participation a ce
projet de recherche.

DROITS DU SUJET ET INDEMNISATION EN CAS DE PREJUDICE

Si vous deviez subir quelque préjudice que ce soit di a votre participation au projet de
recherche, vous recevrez tous les soins et services requis par votre état de santé, sans
frais de votre part.

En acceptant de participer & cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
liberez les chercheurs ou I'établissement ol se déroule ce projet de recherche de leurs
responsabilités civile et professionnelie.

PERSONNES-RESSOURCES

Si vous avez des questions concernant le projet de recherche ou si vous croyez que
vous éprouvez un probléme de santé relié a votre participation au projet de recherche,
vous pouvez communiquer avec Mme Emilie Paul-Savoie, étudiante responsable du
projet au , poste ou Dre Sylvie Lafrenaye au

poste

Pour toute question concernant vos droits en tant que sujet participant & ce projet de
recherche ou si vous avez des plaintes ou des commentaires & formuler vous pouvez
communiquer avec la Commissaire locale aux plaintes et a la qualité des services du
CHUS au numéro suivant : , poste

SURVEILLANCE DES ASPECTS ETHIQUES

Le Comité d’éthique de la recherche en santé chez I'humain du CHUS a approuvé ce
projet de recherche et en assure le suivi. De plus, nous nous engageons a lui soumettre
pour approbation toute révision et toute modification apportée au protocole de
recherche ou au formulaire d’'information et de consentement.

Si vous désirez rejoindre I'un des membres de ce comité vous pouvez communiquer
avec le Service de soutien a I'éthique de Ia recherche du CHUS au numéro
, poste
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CONSENTEMENT

Je déclare avoir lu le présent formulaire d’information et de consentement,
particulierement quant a4 la nature de ma participation au projet de recherche et
I'étendue des risques qui en découlent. Je reconnais qu'on m’a expliqué le projet, qu'on
a répondu a foutes mes questions et qu'on m’a laissé le temps voulu pour prendre une
décision.

Je consens librement et volontairement & participer a ce projet. Je consens a ce que
mon dossier académique ainsi que les résultats des ECOS sommatifs soient divulgués
a I'équipe de recherche pour les fins de I'étude.

O oul O NON

Nom du participant(e Signature du participani(e) Date
(letires moulées)

Nom de la personne qui Signature de la personne qui Date
oblient le consentement obtient le consentement
(lettres moulées)

ENGAGEMENT DU CHERCHEUR

Je certifie qu'on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire
d'information et de consentement, que jai répondu aux questions que le sujet de
recherche avait a cet égard et que jai clairement indiqué gqu’il demeure libre de mettre
un terme a sa participation, et ce, sans préjudice.

Je m’engage a respecter ce qui a été convenu au formulaire d’information et de
consentement et a en remettre copie signée au sujet de recherche.

Nom du chercheur Signature du chercheur Date
(leftres moulées)

1% mai 2012 p.5de5
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ANNEXE N

Courriel de recrutement
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Bonjour,

Je vous contacte concernant un projet de recherche dirigé les professeurs Patricia
Bourgault (UdeS), Sylvie Lafrenaye (UdeS) et Stéphane Potvin (UdeM).

Nous sommes présentement a la recherche de médecins et d’infirmier(iére)s pour
participer a cette étude, dont I'objectif est d'explorer I'association entre certaines
caractéristiques du clinicien et la prise charge de patients atteints de douleur

chronique.

La participation a ce projet implique une seule rencontre d'une durée d'environ
deux heures. Pour cette rencontre, je me déplacerai a I'endroit de votre choix (cela
peut étre votre bureau, une salle prés de votre travail). La premiére heure
consistera a visionner des vidéos de patientes réelles atteintes de douleur
chronique. Aprés chacune des vidéos, je poserai quelques petites questions
concernant la prise en charge. Les réponses aux questions seront filmées, car par
la suite, j'en aurai besoin pour l'analyse. Ici, je tiens a préciser que ces
enregistrements sont complétement confidentiels et ne servent qu'a I'analyse par
trois membres de I'équipe de recherche. La deuxiéme heure consistera a répondre
a des questionnaires. Un dédommagement de 50$ vous sera remis pour votre
participation.

Si vous étes intéressé a participer, vous pouvez m'écrire sur ce courriel () et je
vous recontacterai afin de vous transmettre le formulaire de consentement et
d’organiser cette rencontre. Aussi, si vous avez des collegues qui pourraient étre
intéressés, je vous invite a me partager leurs coordonnées.

Si vous avez des questions, n'hésitez pas a me contacter, il me fera plaisir d'en
discuter avec vous!

Au plaisir,

Emilie Paul-Savoie, étudiante au doctorat

Patricia Bourgault, inf., Ph.D., Université de Sherbrooke
Sylvie Lafrenaye, M.D., Ph.D., Université de Sherbrooke
Stéphane Potvin, Ph.D., Université de Montreéal
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Guide d’entrevue
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QUESTIONS SUR LA PRISE EN CHARGE

Apreés chacune des vidéos

1. Résumez en une phrase le probléme de santé de la patiente.

2. Sur une échelle numérique allant de 0 (aucune douleur) a 10 (pire
douleur imaginable), selon vous, quelle est I’intensité de la douleur
ressentie par cette patiente lors de 1’entrevue.

3. Décrivez la prise en charge que vous offririez a cette patiente.

4. Décrivez la prise en charge que vous croyez que cette patiente
souhaiterait recevoir.

5. Expliquez pourquoi il y a une différence entre vos deux descriptions
(s’il y a lieu).

6. Accepteriez-vous de suivre a long terme cette patiente dans votre
pratique?

7. Comment vous serait-il facile d’établir et de conserver une relation avec
cette patiente?





