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Résumé

Au Canada, deux personnes sur cinq auront un diagnostic de cancer au cours de leur vie et
cela aura un impact aux niveaux physiques, et psychosociales. Malgré I’accompagnement par des
infirmieres en oncologie (I0) ou des infirmicres pivots en oncologie (IPO), les écrits scientifiques
disponibles montrent que les patients ont toujours des besoins informationnels et psychosociaux
insatisfaits. Pour répondre a ces besoins, le role de patient accompagnateur (PA) a été créé dans le
cadre du projet de recherche québécois PAROLE-Onco. Des PA ont été introduits dans des équipes
cliniques oncologiques et collaborent avec des 10 dans le but d’améliorer I’expérience des patients.

Bien que ce rdle soit novateur, peu d’études documentent cette intégration.

Cette étude a pour but d’explorer les perceptions des PA et d’IO quant a I’intégration des
PA dans les équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises avec des problémes de cancer.
Une étude qualitative exploratoire a été réalisée a 1’aide d’entrevues aupres de 12 participantes (six

IO et six PA). Une analyse qualitative de contenu a permis d’analyser les données obtenues.

Les résultats suggerent que 1’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins
de patients atteints de cancer est variable et évolutive dans le temps. Les participantes ont constaté
des effets bénéfiques sur les professionnels de la santé, les patients et les PA eux-mémes. Les
participantes ont également identifié¢ plusieurs facteurs influengant I’intégration des PA dans les
équipes cliniques tels que des facteurs liés a 1’équipe clinique, liés a I’implantation du rdle,
intrinséques au PA et liés aux patients. Enfin, des participantes ont émis des recommandations en
lien avec la dynamique de 1’équipe clinique et la reconnaissance du role unique de PA afin

d’améliorer leur intégration dans les équipes cliniques.

Finalement, 1’intégration des PA dans les équipes cliniques se fait de manicre progressive
et nécessite I’implication active des équipes cliniques. Plus particulierement, les 10 jouent un role

essentiel dans cette intégration par leurs compétences de collaboration et de travail d’équipe.

Mots clés : oncologie, patient accompagnateur, soins infirmiers, partenariat de soins, équipe

interdisciplinaire, pair-aidance



Abstract

In Canada, two out of five people will be diagnosed with cancer in their lifetime, and this
will impact them at the physical and psychosocial levels. Despite being supported by oncology
nurses (ONs) or oncology nurse navigators (ONNSs), the available scientific literature shows that
patients still have unmet informational and psychosocial needs. To address these needs, the role of
accompanying peers (AP) was created as part of the Quebec research project PAROLE-Onco. APs
have been introduced into oncology clinical teams and work with ONs to improve the patient

experience. Although this role is innovative, few studies document this integration.

The purpose of this study was to explore the perceptions of APs and ONs regarding the
integration of APs into clinical teams and in the care of patients with cancer. An exploratory
qualitative study was conducted using interviews with 12 participants (six ONs and six APs). A

qualitative content analysis was used to analyze the data obtained.

Results suggest that the integration of APs into clinical teams and cancer care is variable
and evolving over time. Participants found beneficial effects on health care professionals, patients,
and APs themselves. Participants also identified several factors influencing the integration of APs
into clinical teams, such as factors related to the clinical team, related to the implementation of the
role, intrinsic to AP, and related to patients. Lastly, participants made recommendations related to
clinical team dynamics and recognition of the unique role of APs to improve their integration into

clinical teams.

Finally, the integration of APs into clinical teams is a gradual process that requires the active
involvement of clinical teams. Specifically, ONNSs play a key role in this integration through their

collaborative and teamwork skills.

Keywords: oncology, accompanying peers, nursing care, patient partnership,

interdisciplinary team, peer support
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1.1. Problématique

Au Canada, deux personnes sur cinq auront un diagnostic de cancer au cours de leur vie
(Société Canadienne du Cancer, 2021). L’impact de la maladie a plusieurs répercussions aux
niveaux physiques, psychologiques et sociales (Partenariat canadien contre le cancer, 2018). De
plus, des écrits mentionnent que des patients et leurs familles rencontrent des difficultés a accéder
aux soins et aux services. Ils nécessitent donc d’une assistance pour la coordination des soins et
services ainsi qu’un soutien émotionnel et informationnel (Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al.,
2012). Pour mieux accompagner les patients lors d’un épisode de cancer, des programmes de
navigation ont d’abord été développés pour diminuer les disparités de soins en oncologie aupres de
population de patients vulnérables (Braun et al., 2012; Case, 2011; Fillion, Cook, Veillette, Aubin,
et al.,, 2012; Phillips et al., 2014). Ces programmes se sont ensuite ¢étendus a la population
oncologique générale (Rasulnia et Sih-Meynier, 2017). Ces programmes font intervenir un
intervenant pivot (professionnel ou non professionnel) possédant des compétences et des
connaissances en oncologie afin de favoriser I’acces au systéme de santé et améliorer la continuité
des soins et services ainsi que 1I’expérience et la qualité de vie des patients atteints de cancer. Ils
permettent donc aux patients d’avoir acces aux ressources dont ils ont besoin et de faciliter la
relation entre les patients et les professionnels de santé (Braun et al., 2012; Case, 2011; Fillion,
Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012; Jeyathevan et
al., 2017; Phillips et al., 2014; Willis et al., 2013). D’ailleurs, des études sur la satisfaction des
patients ayant bénéficié de services de navigation professionnelle ou non professionnel, aussi
nommeée par les pairs, ont montré des effets positifs sur la prise en charge des patients durant les
phases de dépistage, de diagnostic et d’initiation du traitement (Glassgow et al., 2019; Gordils-
Perez et al., 2017; Wells et al., 2018; Yackzan et al., 2019).

Au Canada, la navigation professionnelle a ét¢ mise en place dans le but d’humaniser la
trajectoire de soins et favoriser 1’empowerment des patients et de leurs proches en oncologie en
faisant appel aux infirmieres (Case, 2011; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Au Québec,
le r6le de I’infirmiere pivot en oncologie (IPO) a été¢ développé pour répondre aux difficultés des
patients et leurs familles a faire face a la complexité du systeme de santé (Case, 2011; Fillion, Cook,

Veillette, de Serres, et al., 2012; Jeyathevan et al., 2017). Les IPO détiennent une expertise en soins
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infirmiers oncologiques (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion et al., 2015;
Skrutkowski et al., 2011). Elles font partie d’une équipe interdisciplinaire et travaillent en
collaboration avec les professionnels de la santg, les patients et leurs proches (Chillakunnel Hussain
Rawther et al., 2017; Cook et al., 2013; Fillion et al., 2015; Leboeuf et al., 2014). Les IPO ont a la
fois un rdle organisationnel (coordinatrices des soins, role de liaison, etc.) et un role clinique
(évaluation et surveillance des symptomes et des effets secondaires des traitements, etc.) (Fillion,
Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Ces rdles leur permettent d’accompagner et de répondre aux
besoins des patients et de leurs familles tout au long de la trajectoire de soins (Fillion, Cook,
Veillette, de Serres, et al., 2012; Hébert et Fillion, 2011; Skrutkowski et al., 2011). Cependant, tous
les patients atteints de cancer ne bénéficient pas des services d’une IPO car elles ne sont pas
présentes dans toutes les unités d’oncologie. Ils sont alors suivis par des infirmicres en oncologie
(IO) possédant des connaissances et des compétences en oncologie et qui sont donc capables
d’exercer certains rdles organisationnels et cliniques des IPO, et ainsi accompagner les patients tout

au long de leur trajectoire de soins (Canadian Association of Nurses in Oncology, 2015, 2019).

Malgré la présence du soutien de ces différents types d’infirmicres, les patients peuvent se
sentir démunis et éprouver de la détresse face a leur situation de santé. Selon une revue
systématique des €crits portant sur les besoins non satisfaits des personnes atteintes de cancer, les
auteurs ont mis en évidence que les patients n’avaient pas regu assez d’informations et de soutien
psychologique au cours de leur trajectoire de soins (Harrison et al., 2009). Ce constat a été aussi
retrouvé dans une récente étude pancanadienne sur 1’expérience du patient atteint de cancer
(Partenariat canadien contre le cancer, 2018). D’ailleurs, pour répondre a ces besoins
informationnels et psychosociaux, des études récentes ont suggéré la création d’un role de
navigateur non professionnel soit un soutien par les pairs (Bergin et al., 2016; Mabher et al., 2019;
Rousseau et al., 2014). Une des réponses prometteuses a ce constat est donc la création du role de

patient accompagnateur (PA).

La création du role de PA s’est inspirée a la fois des programmes de navigation par les pairs
et des programmes de soutien par les pairs en oncologie. Ces pairs sont souvent des personnes
issues de la communauté ou des survivants du cancer qui interviennent auprés des patients en

traitement (Paskett et al., 2011; Willis et al., 2013). IIs ne poss¢dent pas d’expertise clinique de la
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maladie, mais des connaissances sur le systéme de santé ainsi que sur la trajectoire de soins
oncologiques (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012; Rasulnia et Sih-
Meynier, 2017). Ils sont donc capables de fournir une assistance aux patients concernant leurs

besoins psychosociaux a travers le partage de leur expérience (Ashbury et al., 1998; Repper et

Carter, 2011; Willis et al., 2013).

Le projet de recherche Patients Accompagnateurs, une ressource organisationnelle pour
améliorer [’expérience des patients en oncologie (PAROLE-Onco) financé par les Instituts de
Recherche en Santé du Canada, a été lancé en 2017 dans différents établissements de santé au
Québec (Pomey et al., 2021) . C’est une initiative novatrice qui a permis d’introduire des PA dans
des équipes cliniques d’oncologie (Pomey et al., 2021). Le but du projet était de favoriser la
participation des patients a leurs processus de soins grace a I’introduction des PA (Pomey et al.,
2021; Pomey, Flora, et al., 2015). Cette initiative est cohérente avec I’approche de partenariat de
soins avec les patients, car le patient n’est plus vu comme un malade, mais comme étant capable
de soin grace a I’acquisition de connaissances et de compétences au cours de sa trajectoire de soins.
Ainsi, les connaissances acquises par le patient au travers de son expérience de vie avec la maladie
et les soins et services sont reconnues (Flora et al., 2016; Jouet et al., 2010; Pomey, Flora, et al.,
2015). Ces savoirs expérientiels sont alors percus comme complémentaires aux savoirs
scientifiques et expérientiels des professionnels (Flora et al., 2016; Jouet et al., 2010; Pomey,
Ghadiri, et al., 2015). Cette reconnaissance permet d’intégrer le patient a I’équipe de soins comme

un membre a part entiere de celle-ci (Karazivan et al., 2015; Pomey, Ghadiri, et al., 2015).

Dans les équipes de soins, les PA peuvent assurer un role de facilitateur, de soutien, d’écoute
et de conseiller aupres des patients et les accompagnent a différents moments de leur parcours de
soins (Pomey et al., 2021). Ils font aussi le lien entre 1’équipe et le patient en favorisant une
compréhension commune des discours et des besoins, mais aussi en contribuant a 1’amélioration
continue des pratiques clinique et organisationnelle (Comité sur les pratiques collaboratives et la
formation interprofessionnelle, 2014,). En devenant des membres a part entiere des équipes de
soins, les PA peuvent soutenir les patients dans leur prise de décision les concernant et participer a
I’amélioration de 1’organisation des soins pour favoriser une meilleure intégration des différents

acteurs mobilisés (Direction Générale de Cancérologie, 2016). Les résultats préliminaires du projet
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Parole-Onco montrent que les PA ont permis de briser 1’isolement des patients lors de la pandémie,
de faciliter I’acces aux soins et services et ils ont permis aux patients d’étre mieux préparés lors de
leurs rendez-vous médicaux. De plus, les patients ont souligné que 1’accompagnement par les PA

leur permettaient de mieux comprendre le vécu avec la maladie (Pomey et al., 2020, septembre).

Une avenue explorée dans le projet PAROLE-Onco a été¢ de proposer une collaboration
étroite entre PA et I0' pour compléter les interventions auprés de patients. Ce choix semblait
judicieux, car ces infirmicres sont en relation directe avec les patients ainsi que les autres
professionnels de santé et peuvent faciliter les interventions auprés de la clientele (Fillion, Cook,
Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion et al., 2015). En revanche, I’intégration des PA au sein des
équipes cliniques n’est pas encore optimale. Il existe toujours une méconnaissance des roles des
PA dans certains sites de I’étude et des professionnels de santé ont encore de la difficulté a faire
appel aux PA lors du suivi des patients (Pomey et al., 2019, septembre, 2020, septembre). Il est a
rappeler que le role du PA est émergeant et peu exploré dans la littérature scientifique. Les quelques
¢tudes disponibles portent essentiellement sur I’impact des pairs sur I’expérience des patients et sur
la perception des patients concernant les services offerts par les pairs (Ashbury et al., 1998;
Gabitova et Burke, 2014; Tan et al., 2015). Seulement deux études se sont intéressées aux
perceptions des pairs concernant ces programmes, mais elles n’abordaient pas comment les pairs
étaient intégrés dans les équipes cliniques (Gehrke et al., 2018; Phillips et al., 2014). A ce jour,
aucune étude n’est disponible pour documenter 1’intégration des pairs en oncologie dans les équipes

de soins et lors des soins.

I1 est possible d’expliquer les enjeux de I’intégration des PA dans les équipes cliniques et
lors des soins par la relation nouvelle entre les 10 et les PA. Cette relation est émergente et differe
de la traditionnelle relation infirmiere-patient ou I’infirmi¢re accompagne la personne dans son
expérience de santé (Pepin et al., 2017). En effet, le PA n’est pas considéré comme étant la personne

a accompagner dans sa trajectoire de soins, mais elle est considérée comme une ressource

! Incluant les TPO.
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complémentaire pouvant aider, soutenir et accompagner un patient atteint d’une
maladie. L’infirmi¢re doit alors le considérer comme une personne capable d’offrir un
accompagnement, en complément des soins offerts par un autre membre de 1’équipe clinique. Cela
I’amene donc a repenser sa relation avec le PA comme étant une relation entre des personnes offrant
un service complémentaire. D’ailleurs, des auteurs frangais ont tent¢ de préciser la relation
soignant-soignant et de la nuancer a celle de soignant-soigné dans un contexte de collaboration
interprofessionnelle (Le Moing et Robin, 2007, p. 313). IIs identifient cette relation comme étant
le fait « d’étre avec les soignants tout en gardant une distance professionnelle différente » dans
une collaboration interprofessionnelle (Le Moing et Robin, 2007, p. 313). L’infirmi¢re est donc en
interrelation avec le PA tout en respectant la particularité de patient qui a aussi un role de soignant.
La relation entre I’infirmiére et le PA pourrait ainsi s’apparenter a une relation soignant-soignant
dans laquelle I’infirmiére reconnait le role de PA et collabore avec ce dernier comme elle le ferait
avec un autre professionnel de la santé. Le PA serait ainsi considéré comme membre a part enticre
de I’équipe de soins. Ce nouveau statut que possede le PA demande donc a I’infirmiére d’apprendre
a travailler avec lui. Il est a préciser que les infirmicres sont habituées a travailler en équipe avec
d’autres infirmiéres et professionnels de santé pour apporter des soins de qualité aux patients et
leurs familles. Elles doivent donc intégrer le concept de travail en équipe dans leur pratique
(Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006). Cependant, le travail en équipe avec un PA est
nouveau et I'infirmieére doit alors faire appel a sa pratique collaborative (Registered Nurses’

Associations of Ontario, 2006).

D’ailleurs, 'infirmiere fait preuve de collaboration que ce soit au sein des équipes
infirmiéres ou des équipes cliniques (Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006). La
collaboration est alors définie comme étant « un processus de travailler ensemble avec les différents
partenaires de soins par I’intégration de ces derniers dans les équipes, une bonne compréhension
des roles et responsabilités de chacun et une communication efficace dans un but commun
d’amélioration de la qualité des soins et de I’expérience de santé des patients » [traduction libre]
(Graham et Barter, 1999 cités par Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006, p. 32). La
collaboration se fait a travers un partage d’expertise, une communication ouverte, une coopération

et une participation active, un respect mutuel de chaque membre de I’équipe ainsi que la
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reconnaissance des roles et responsabilités de chacun. En revanche, ces lignes directrices n’incluent
pas la collaboration avec des PA qui font partie des équipes. Cette collaboration avec un nouveau
membre de 1’équipe clinique peut donc demander a I’infirmiére d’adapter sa pratique collaborative
au sein de 1’équipe clinique. Il est a rappeler que l’intégration des patients dans les équipes
représente toujours un défi de taille pour les institutions en raison du manque de clarification des
roles et d’'un manque de collaboration avec les professionnels de santé leur permettant d’étre
intégrés aux équipes (Martin et Finn, 2011). Explorer les perceptions des 10 et des PA quant a
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises avec des
problémes de cancer permettrait de mieux comprendre leur expérience concernant 1’intégration des
PA dans les équipes cliniques et lors du suivi des patients, faciliter le travail en collaboration avec
les infirmiéres ainsi que documenter les facteurs pouvant influencer leur intégration dans les

équipes cliniques et lors des soins.

1.2. But de I’étude

Le but de cette étude est d’explorer les perceptions des PA et d’10 quant a I’intégration des

PA dans les équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises avec des problemes de cancer.

1.3. Questions de recherche

Les questions de recherche qui y sont rattachées sont les suivantes :

- Quelle est la perception des PA et des IO quant a I’intégration de PA dans les
équipes cliniques ?
- Selon la perspective des PA et des 10, quels sont les facteurs favorisants ou

contraignants I’intégration des PA dans les équipes cliniques ?
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Ce chapitre présente 1’état des connaissances sur le sujet de recherche et les écrits pertinents
a la problématique. Tout d’abord, la navigation en oncologie et les effets de celle-ci sur les patients
sont abordés. Ensuite, les écrits sur les perceptions des patients, des professionnels et des
navigateurs par rapport a la navigation sont décrits. Par la suite, il est présenté les programmes de
soutien par les pairs qui, avec les programmes de navigation par les pairs, ont amené a la création
du rdle de PA. Puis, il est présenté le projet PAROLE-Onco. Enfin, les réles et compétences des

infirmiéres spécialisées en oncologie et les repéres théoriques sont détaillés.

La stratégie de recherche utilisée était I’exploration des perceptions des infirmicres en
oncologie (I0) dont les infirmiéres pivots en oncologie (IPO)* quant a I’inclusion des patients
accompagnateurs (PA) dans les équipes oncologiques. La recherche a été effectuée sur les bases
de données CINAHL et MEDLINE avec les mots clés suivants : perception, nurse, nurse
navigator, peer support. 1l en est ressorti 92 articles sur CINAHL et 22 articles sur MEDLINE.
Parmi tous ces articles, 20 ont été sélectionnés selon les critéres d’inclusion. Les critéres de
recherche étaient : 1) publié entre le 01/01/13 et 31/12/19 et 2) étre en frangais ou en anglais et 3)
avoir un contexte oncologique. Ces 20 articles viennent compléter la liste des articles utilisés

ultérieurement.
2.1. Les programmes de navigation en oncologie

Dans cette section, il est exploré les programmes de navigation créés pour accompagner les
patients touchés par le cancer. Dans un premier temps, un bref historique et 1’évolution de ces
interventions sont présentés. Dans un second temps, il est décrit les trois différents types de

navigation en oncologie : la navigation par les pairs, la navigation professionnelle et la navigation

2 Le terme IPO n’est pas toujours utilisé dans les écrits et peut étre un synonyme d’infirmiere navigatrice qui
est souvent utilisé aux Etats-Unis et au Canada (hors Québec).
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virtuelle. Dans un troisiéme temps, il est abord¢ les effets de la navigation professionnelle sur les

patients ainsi que leurs expériences a travers cette navigation.
2.1.1. Historique et évolution

Les programmes de navigation ont été mis en place dans les années 90 aux Etats-Unis par
le docteur Harold P. Freeman. Ils avaient pour but de diminuer les disparités de soins en oncologie
aupres des populations vulnérables (Braun et al., 2012; Case, 2011; Fillion, Cook, Veillette, Aubin,
et al., 2012; Jeyathevan et al., 2017; Paskett et al., 2011; Phillips et al., 2019; Shockney, 2019). En
effet, ce médecin a constaté que la population féminine afro-américaine bénéficiait d’ un dépistage
tardif du cancer du sein et n’avait pas forcément acces aux ressources nécessaires. Ce qui avait
pour résultat un fort taux de cancer du sein au stade avancé et une prise en charge tardive (Paskett
et al., 2011; Shockney, 2019). Il a donc créé le premier programme de navigation des patients
atteints de cancer a Harlem (New York), en association avec 1’American Cancer Society. Ce
programme avait pour but de fournir une aide a ces femmes afin qu’elles obtiennent un dépistage
du cancer du sein précoce et des soins de suivi adaptés. Il faisait appel a des personnes issues de la
communauté afro-américaine pour aider ces femmes a bénéficier des soins oncologiques
disponibles et les accompagner dans leur trajectoire de soins. Ce qui facilita 1’établissement du
programme de navigation aupres de cette patientele. Cela a permis une réduction du dépistage du
cancer du sein au stade avancé et une augmentation du dépistage du cancer du sein au stade précoce
ainsi qu’une meilleure prise en charge de ce cancer dans cette population (Paskett et al., 2011;
Rasulnia et Sih-Meynier, 2017). Ces patientes ont donc été le point de départ de la navigation en
oncologie. Elle s’est ensuite développée aupres d’autres populations vulnérables atteintes de
cancer, car elles éprouvaient les mémes besoins que les femmes touchées par le cancer du sein
(Paskett et al., 2011). Ainsi, la grande majorité des programmes de navigation étaient destinés aux
populations présentant un risque élevé de ne pas recevoir des services de soins adéquats contre le
cancer, en raison de disparités culturelles, économiques, géographiques ou sociales (Braun et al.,
2012; Paskett et al., 2011; Shockney, 2019). Par la suite, ils ont été mis en place aupres de la
population générale atteinte de cancer (Rasulnia et Sih-Meynier, 2017). Ces bénéficiaires et leurs

familles sont souvent insatisfaits en ce qui concerne la complexité du systéme de santé, les retards,
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le manque d’information et de coordination (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Ces
programmes ont donc eu pour but de favoriser I’acces au systéme de santé et ainsi améliorer la
continuité des soins et des services, 1I’expérience et la qualité de vie des patients atteints de cancer
(Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012;
Jeyathevan et al., 2017; Paskett et al., 2011). De plus, ils permettent de mettre en relation les
patients et leurs entourages avec les ressources disponibles appropriées. Enfin, ils ont pour but
d’encourager 1’empowerment des patients et de leurs familles dans le but de les soutenir et les
encourager a participer et poursuivre leurs soins (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, Aubin,
et al., 2012). 1l s’agit par conséquent d’un service personnalisé, adapté aux besoins des patients et
de leurs familles afin de réduire les obstacles dans le continuum de soins oncologiques (Fillion,
Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012; Paskett et al., 2011). Ainsi, la navigation des patients s’est
révélée étre un moyen nécessaire pour répondre aux besoins de la population oncologique et elle

peut se faire de différentes maniéres.

2.1.2. Les trois types de navigation.

Actuellement, il existe trois types de navigation patient en oncologie : la navigation par les
pairs, la navigation professionnelle et la navigation virtuelle (Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et
al., 2012; Haase et al., 2016; Paskett et al., 2011; Shockney, 2019). Les navigations
professionnelles et par les pairs se font grace a une personne appelée navigateur ou intervenant

pivot. Celle-ci est chargée de mettre en place le programme aupres des patients et leurs familles.

La navigation par les pairs est a ’origine des programmes de navigation en oncologie. En
effet, le premier programme de navigation créé par le Dr. Freeman en 1990 était réalisé par des
membres de la communauté. Ces personnes ont été chargées de mener des actions de proximité,
d’éducation et de suivi, tout en veillant a ce que les patients soient informés a temps du diagnostic
et du traitement (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Jeyathevan et al.,
2017; Paskett et al., 2011; Phillips et al., 2019; Rasulnia et Sih-Meynier, 2017; Shockney, 2019).
Ces navigateurs sont appelés navigateurs patients ou non professionnels ou lay navigators ou

encore intervenants pivots non professionnels car ils ne sont pas issus du milieu professionnel de
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la santé. Ils peuvent étre des personnes de la communauté, des bénévoles ou des survivants du
cancer et ne possedent pas un dipldme dans le milieu de santé ou le milieu social contrairement
aux intervenants pivots professionnels (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et
al., 2012; Rasulnia et Sih-Meynier, 2017; Willis et al., 2013). Au départ, ce type de navigation a
été créé pour pouvoir atteindre les populations qui ne recevaient pas les soins adaptés a cause de
barriéres culturelles, sociales et/ou géographiques. En effet, I’emploi de personnes venant de la
communauté a permis de diminuer les disparités de soins dans ces populations (Braun et al., 2012;
Case, 2011; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Jeyathevan et al., 2017; Paskett et al.,
2011; Phillips et al., 2019; Shockney, 2019). Les navigateurs patients ne possédent pas une
expertise clinique de la maladie mais ils sont capables d’accomplir des fonctions pouvant améliorer
la continuité des soins et I’empowerment des patients. Selon Willis et al. (2013), les navigateurs en

oncologie dont les navigateurs patients doivent remplir 12 fonctions essentielles. Il s’agit de :

1) Mobiliser des savoirs de base et compétences nécessaires afin d’effectuer des roles

et responsabilités professionnelles.

2) Etre capable d’identifier des ressources communautaires et cliniques disponibles

pour le patient afin de I’orienter vers celle qui est la plus appropriée.
3) Encourager /’empowerment du patient
4) Utiliser des compétences en communication
5) Etre capable d’identifier les barriéres aux soins ou des disparités de soins
6) Faire de I’éducation, de la prévention et de la promotion de la santé.
7) Respecter des principes éthiques professionnels et de confidentialité
8) Mobiliser des connaissances et compétences culturelles
9) Sensibiliser aux soins du cancer auprés de la population.

10) Coordonner les soins
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11) Evaluer les besoins psychosociaux.
12) Utiliser ’advocacy

Les fonctions des intervenants pivots non professionnels sont détaillées plus bas au tableau i. Elles

sont comparées aux fonctions des intervenants pivots professionnels.

La navigation professionnelle est I’un des premiers types de navigation en oncologie a
avoir été développés. En effet, elle a vu le jour au milieu des années 90, a la suite des premiers
programmes de navigation par les pairs qui, malgré des effets positifs, ont démontré que les
patientes atteintes de cancer du sein ne recevaient pas forcément les soins dont elles avaient besoin
(Shockney, 2019). La navigation professionnelle est donc un service qui fait intervenir un
professionnel auprés des patients atteints de cancer dans une équipe multidisciplinaire. Ils sont
appelés intervenants pivots professionnels ou encore navigateurs professionnels. Il peut s’agir d’un
professionnel de santé tel qu’une infirmiére ou un travailleur social, mais aussi un para
professionnel, ¢’est-a-dire un agent de santé communautaire (Braun et al., 2012; Willis et al., 2013).
IIs ont par conséquent une expérience en soins infirmiers ou en travail social et ont une expertise
en soins et services oncologiques par leur formation. Ils ont acquis des connaissances sur le systéme
de santé et plus précisément sur la prise en charge en cancérologie. De plus, ils possedent des
compétences culturelles et en communication (Braun et al., 2012; Phillips et al., 2019; Willis et
al., 2013). Cette navigation a été mise en place pour diminuer les obstacles rencontrés par les
patients et leurs familles tels que la fragmentation des services, le manque d’informations et de
coordination ou encore un suivi irrégulier (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Phillips et
al., 2019). La navigation professionnelle offre une approche structurée des soins liant les besoins
des patients et leurs proches et les ressources tout au long de leur expérience du cancer (Haase et
al., 2016). Elle a donc pour but de favoriser la continuité des soins et I’empowerment des patients
et de leurs familles (Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012). Les navigateurs professionnels

doivent alors exercer plusieurs roles aupres de la population oncologique.

Selon les auteurs, les roles des navigateurs professionnels peuvent étre définis selon les buts

a atteindre ou les fonctions essentielles (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook,
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Veillette, de Serres, et al., 2012; Willis et al., 2013). En effet, I’étude de Fillion, Cook, Veillette,
Aubin, et al. (2012) avait pour but d’explorer le concept de navigation professionnelle dans le cadre
des concepts théoriques de continuité des soins et de responsabilisation du patient afin de
déterminer la nature organisationnelle et clinique du réle. Les auteurs mettent en exergue deux
visées différentes : soit de favoriser la continuité des soins, soit d’encourager 1’empowerment des
patients (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Pour favoriser la continuité¢ des soins,
I’intervenant doit assumer plusieurs roles qui facilitent la continuité informationnelle (ex. utiliser
I’information sur la maladie afin de rendre les soins actuels plus pertinents a chaque personne), la
continuité de gestion (ex. avoir une approche thérapeutique cohérente en matiére de gestion de la
maladie en tenant compte des besoins du patient) et la continuité relationnelle (ex. établir une
relation thérapeutique avec le patient) (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook,
Veillette, de Serres, et al., 2012; Jeyathevan et al., 2017). Il s’agit aussi d’un role organisationnel
permettant I’engagement des autres acteurs de la santé dans le réseau du patient. Il permet la liaison
entre la patiente et les professionnels de 1’équipe facilitant ainsi la communication entre eux. La
transmission des informations et de la documentation est ainsi facilitée. De plus, les navigateurs
professionnels jouent un role interdisciplinaire fondamental en établissant et appliquant une
collaboration interprofessionnelle avec les différents professionnels de la santé. Le navigateur peut
¢galement jouer un rdle favorisant la gestion de la maladie parce que ce dernier peut évaluer
régulierement les besoins du patient et identifier les ressources ou les services nécessaires. La
continuité des soins est alors favorisée par les connaissances et les compétences de 1’intervenant
concernant 1’évaluation et la compréhension des besoins de la personne (Fillion, Cook, Veillette,

Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012; Phillips et al., 2019).

De plus, pour encourager [’empowerment des patients, c’est-a-dire [’adaptation,
I’autogestion de la maladie ainsi que les soins de soutien, I’intervenant professionnel remplit
différents roles (ex., personne-ressource, role d’éducateur, role de soutien, réle d’advocacy).
L’intervenant agit a titre de personne-ressource pour le patient et sa famille et développe ainsi une
relation thérapeutique. Cela permet d’adapter les soins et d’avoir une communication ouverte avec
ces derniers (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Il joue aussi un role

de formateurs en transmettant les informations nécessaires au patient afin qu’il puisse développer
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ses propres connaissances et compétences dans la gestion de sa maladie. Avoir de meilleures
connaissances sur sa maladie et ses soins permet de réduire 1’anxiété que peuvent ressentir les
patients et leurs familles (Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012).
L’intervenant est également un advocate pour le patient car il encourage la promotion de
I’autogestion des soins par la participation active du patient au traitement et en encourageant une
prise de décision. Ce qui responsabilise le patient et I'implique dans les soins (Braun et al., 2012;
Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012). Enfin, I’intervenant offre du soutien en mettant en
relation les ressources disponibles avec les patients et les familles afin de répondre a leurs besoins

(Braun et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012).

Les différents roles énumérés couvrent les 12 fonctions essentielles des navigateurs en
oncologie (navigateurs patient et professionnels) selon Willis et al. (2013). Toutefois, les tAches ne
sont pas les mémes que celles effectuées par les intervenants non professionnels. Le tableau i
suivant présente les 12 fonctions essentielles des navigateurs professionnels et non professionnels,

inspiré de Willis et al. (2013) :
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Fonctions

Navigateurs professionnels

Navigateurs non professionnels

Roles et responsabilités

Ont une expertise clinique du cancer leur permettant de

Possédent des connaissances sur la trajectoire de la

professionnelles gérer les symptomes et évaluer 1’état fonctionnel ou | maladie et les problémes relatifs au physique et au
psychosocial du patient. psychosocial.

Ressources Orientent les patients vers un autre professionnel (ex. pour | Vont fournir une assistance pour réaliser des taches

communautaires avoir une seconde opinion) et les aident a identifier les | administratives (ex. prise de rendez-vous, acces a une
ressources communautaires dont ils ont besoin. assurance santé¢ ou une aide financiére).

Empowerment Assistent les patients dans la prise de décision concernant la | Aident les patients a identifier leurs préférences, leurs

gestion de la maladie.

priorités mais aussi les problemes (administratifs,
sociaux, pratiques, etc.) auxquels ils peuvent é&tre
confrontés. Et ils s’assurent de la compréhension des

patients par rapport a leurs droits et options.
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Communication

Sont capables de conseiller et d’expliquer les informations
cliniques aux patients pour faciliter la relation avec les

différents professionnels de santé.

Assistent le patient et les professionnels de santé

lors des rencontres.

Barriéres de soins/

Disparités de soins

Identifient les barriéres de soins et donnent accés aux

services disponibles.

Focalisent sur la réduction des disparités de soins aupres
des populations défavorisées et les aident a accéder aux

soins de cancer

Education, prévention et

promotion de la santé

Evaluent et identifient les besoins éducationnels des patients
et leurs familles. Leur fournissent les informations et

I’éducation nécessaire.

Evaluent et identifient les besoins éducationnels des
patients pour qu’ils soient capables de faire des choix
de santé éclairés et aient les connaissances suffisantes

pour communiquer avec les professionnels de santé

Ethique

Assurent la confidentialité, le respect de I’étendue de

pratique de chaque professionnel.

Comprennent la différence d’étendue de pratique entre

les professionnels licenciés et non licenciés

Compétence culturelle

Donnent des soins cliniques et des outils €ducationnels

adaptés aux différences sociales et culturelles.

Donnent des services de navigation adaptés

culturellement et ils aident les professionnels a

comprendre les différences culturelles du patient.
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Sensibilisation

Offrent des consultations aux patients concernant les risques

auxquels ils peuvent s’exposer.

Fournissent des informations sur le cancer et plus
particuliérement le dépistage afin de réduire les craintes

des patients et les barricres de soins.

Coordination des soins

Sont capables d’évaluer et de faciliter 1’organisation des
soins psychosociaux et médicaux tout au long du continuum

de soins du cancer

Sont capables d’identifier les différentes étapes du
continuum de soins du cancer et d’accompagner le patient.
De plus, ils doivent identifier les besoins insatisfaits afin de

référer les patients au service adapté.

Evaluation des besoins

Evaluent les besoins de services de soutien en dépistant le

Fournissent une assistance en ce qui concerne les

psychosociaux plus tot possible les besoins psychosociaux des patients pour | problématiques administratives, émotionnelles, sociales et
les orienter vers le service approprié pratiques.
Advocacy S’assurent que les besoins et préférences du patient sont | Eduquent les professionnels de santé sur les besoins et les

intégrés dans les soins délivrés

préférences de soins des patients.

Tableaui: Les 12 fonctions essentielles des navigateurs professionnels et non professionnels inspirées de Willis et al. (2013)
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A D’ére ou la technologie prend une place de plus en plus importante dans la vie des
personnes, utilisant Internet pour accéder a I’information médicale, la navigation virtuelle semble
étre un moyen de satisfaire les besoins des patients atteints de cancer (Haase et al., 2016; Schaffer
et al., 2019). En effet, la navigation virtuelle fait partie des interventions de communication
interactive en santé (CIS). Elles peuvent étre des outils de soutien pour la gestion de la maladie et
le suivi des patients, mais aussi des outils de liaison avec les équipes de santé et de transmission
des informations. Elles peuvent se présenter sous forme de site Web informatif, site Internet de
soutien ou réseautage pour les patients (Haase et al., 2016). Ce sont des moyens offrant une source
fiable et compléte basée sur des données probantes. Ils sont faciles d’acces pour les bénéficiaires
et ont pour but de répondre aux besoins informationnels des patients ainsi que de proposer des
sources de soutien a ces derniers (Haase et al., 2016; Schaffer et al., 2019). Ces CIS sont en général
bien accueillies par les patients atteints de maladies chroniques et ont démontré des effets positifs
sur leur qualité de vie dans les sphéres relatives a la santé (Haase et al., 2016; Schaffer et al., 2019).
La navigation virtuelle est donc un outil proactif donnant accés aux informations et aux aides
nécessaires aux malades via Internet (Haase et al., 2016). Elle permet aux patients et leurs familles
de mieux s’adapter et gérer la maladie (Schaffer et al., 2019). IIs ont alors accés aux renseignements
a tout moment, n’importe ou, dés qu’ils en ressentent 1’utilité. Ils peuvent ainsi les consulter et les
assimiler a leur rythme (Haase et al., 2016; Schaffer et al., 2019). Ce type de navigation est un
complément de la prise en charge par les intervenants de santé et permet de maximiser 1’approche
centrée sur la Personne (Haase et al., 2016). Ce modele de navigation se fait donc sans

I’intervention d’un individu physique.

En bref, il existe différents types de navigation en oncologie ayant pour but d’améliorer
I’accés aux soins du cancer et de favoriser I’empowerment des patients. La navigation
professionnelle et par les pairs sont celles qui ont été les plus développées les derniéres années.
Dans les paragraphes suivants, des études sur les effets des programmes de navigation en oncologie

sont présentees.
2.1.3. Les effets de la navigation sur les patients.

L’¢étude de Yackzan et al. (2019) a évalué ’effet d’un suivi par une infirmiére pivot en

oncologie (IPO) sur la satisfaction du patient. Il s’agissait d’une revue rétrospective d’enquétes de
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satisfaction des patients en oncologie ambulatoire sur une période de trois ans. Elle a comparé les
réponses de groupes avec et sans suivi par une IPO. Le questionnaire de sondage présentait les
quatre catégories suivantes : 1) les soins infirmiers, éducation et le counseling ; 2) le délai
d’attente ; 3) la coordination ; 4) les soins généraux. Cette étude a pu documenter que les patients
ayant eu un suivi par une [IPO (n=135) avaient été plus satisfaits dans trois catégories (les soins
infirmiers, 1’éducation et le counseling ; la coordination et les soins généraux) que les patients
n’ayant pas eu de suivi par une [IPO (n=172). En effet, ils ¢taient tres satisfaits de 1’intérét des IPO
pour leurs questions et leurs inquiétudes. De plus, la sensibilité des IPO face aux difficultés et aux
désagréments causés par le traitement ou la condition de la personne était un autre ¢lément pour
lequel les patients sondés étaient les plus satisfaits. Ces résultats sont pertinents, car ils démontrent
I’importance du role de I’IPO et des effets positifs sur la satisfaction de la clientele. Cependant, la
définition du « contact avec I’IPO » n’a pas été donnée dans I’enquéte. Par conséquent, les résultats
ont pu étre faussés, car les participants peuvent le définir de plusieurs maniéres : comme une
rencontre rapide ou des rencontres multiples sur une longue période. Il faut aussi rappeler que ce
type de sondage n’est pas obligatoire a remplir et donc il refléte qu’une partie de I’expérience des

patients.

De méme, d’autres auteurs ont mesuré la satisfaction des patients et des professionnels en
relation avec une IPO. L’étude descriptive de Gordils-Perez et al. (2017) évaluait les effets de la
navigation par une infirmiere en oncologie sur I’acces des soins, la satisfaction des patients et des
intervenants et I’inscription aux essais cliniques des patients avec des cancers hématologiques ou
gynécologiques. Les participants, majoritairement de race blanche, étaient regroupés en deux
groupes : ceux atteints d’un cancer hématologique et ceux atteints d’un cancer gynécologique. La
moyenne d’age ¢€tait de 60 ans et le groupe gynécologique était composé exclusivement de femmes
alors que le groupe hématologique était en grande partie constitué d’hommes. Les résultats de
I’étude ont montré que les patients et les professionnels de santé étaient trés satisfaits du programme
de navigation par une IPO ainsi que des soins oncologiques regus. Il y a eu aussi des effets sur la
diminution du délai d’attente du patient pour accéder aux services oncologiques ainsi qu’a
I’initiation du premier traitement. Mais, ces résultats n’étaient pas significatifs pour le groupe
gynécologique. Les raisons pour lesquelles il n’y avait pas de différences significatives sont

inconnues. Il aurait donc été intéressant de les identifier afin de connaitre les facteurs contraignants
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a la navigation professionnelle. Il faut également mentionner que cette étude ne se penche que sur

deux types de cancer, limitant ainsi la généralisation a d’autres types de cancer.

Ces deux dernicres études soulignent les effets positifs de la navigation professionnelle
aupres des patients en oncologie. Mais elles ne s’intéressent pas aux effets des autres types de
navigation en oncologie sur les patients. Les prochains paragraphes présentent une étude
quantitative sur la navigation par les pairs et une revue systématique portant sur I’efficacité des

programmes de navigation aupres des patients.

Glassgow et al. (2019) se sont intéressés aux effets de la navigation par les pairs aupres des
patients. En effet, 1’étude avait pour but d’examiner I’efficacité de différentes intensités de
navigation par les pairs chez des femmes en investigation pour un cancer du sein. Il s’agit d’une
analyse secondaire d’un essai randomis¢ de cinq ans sur la navigation dans des zones médicalement
défavorisées. Les femmes participantes ont été divisées en trois groupes : le groupe d’intervention
(n=809), le groupe contrdle (n=829) et le sous-ensemble du groupe controle (n=87) choisi selon
leurs dates de rendez-vous médicaux et le type de mammographie. Le groupe d’intervention a regu
une navigation compléte par un membre de la communautg, le groupe contrdle n’a eu aucun contact
avec un navigateur et son sous-ensemble a eu un contact limité avec le navigateur. La présence
d’un sous-ensemble dans le groupe contrdle a permis de mesurer ’effet d’une navigation
professionnelle limitée sur le délai d’attente de résolution du diagnostic. L’analyse secondaire s’est
attardée aux données présentant des femmes ayant subi une mammographie de dépistage ou ayant
recu un diagnostic anormal. Les résultats de I’étude ont montré que les femmes qui ont été en
contact avec le navigateur voyaient leur délai d’attente pour la résolution de leur diagnostic réduit
comparativement aux femmes du groupe controle. Cette ¢tude met en évidence 1’utilité des
navigateurs non professionnels lors de la période de diagnostic. Néanmoins, cela limite les
connaissances sur I’efficacité du programme car les chercheurs ne se sont intéressés qu’a une phase
de la trajectoire du cancer. Il aurait été pertinent de mesurer la satisfaction tout au long de la

trajectoire de soins.

Wells et al. (2018) ont réalis¢ une revue systématique portant sur 1’efficacité d’un
programme de navigation pour améliorer la satisfaction des soins offerts en oncologie. Les auteurs
ont comparé huit études. Quatre études présentaient un modele de navigation professionnelle, trois

autres exploraient un modele de navigation par les pairs et une était sur plusieurs types de
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navigation. Les résultats ont révélé que la plupart des navigations étudiées présentaient un effet
positif ou aucun effet sur la satisfaction des patients par rapport aux soins en oncologie. Cing études
ont montré¢ aucune différence statistiquement significative des taux de satisfaction des patients
(avec ou sans navigateurs professionnels ou non-professionnels). Cependant, trois autres études ont
montré des taux de satisfaction plus significatifs chez les personnes accompagnées par un
navigateur (professionnel ou non-professionnel) que chez les personnes ne 1’étant pas. Deux de ces
¢tudes ont trouvé que la navigation par les pairs ou par les professionnels était associée a une
augmentation de la satisfaction des patients au sein des populations défavorisées.
Malheureusement, seulement une étude a été réalisée en contexte canadien, les autres études
provenaient des Etats-Unis et de Corée du Sud. Par ailleurs, la recension a seulement inclus des
¢tudes en anglais, ce qui a pu €éliminer des études pertinentes publiées dans d’autres langues. De
plus, elle a seulement mesuré I’impact de la navigation sur la satisfaction des patients. Il aurait donc
été intéressant de comparer les différents modéles de navigation (professionnelle, virtuelle ou par
les pairs) afin d’identifier les aspects sur lesquels chaque modele de navigation peut avoir une

influence (ex. dépistage, diagnostic, traitement, etc.).

Ces différentes études présentent I’impact positif de la navigation en oncologie sur les
patients et I’efficience des services. Les navigateurs constituent une personne-ressource importante
pour les patients et peuvent influencer de fagon positive la prise en charge des patients en contexte
oncologique. La navigation par les professionnels ou par les pairs est souvent associée a un taux de
satisfaction plus élevé et cela se retrouve surtout au niveau de la période initiale du continuum de
soins de cancer (dépistage et diagnostic). Les navigateurs permettent de faciliter ’acces aux soins
et apportent un soutien informationnel et émotionnel aux patients. Toutefois, ces études soulignent
le manque de recherche sur le sujet qui pourrait permettre de généraliser les résultats trouvés. Elles
se sont surtout focalisées sur le dépistage et/ou le diagnostic du cancer et ne prennent donc pas en
compte les effets possibles de la navigation au cours de la trajectoire de soins. De plus, ces études
n’explorent pas les facteurs pouvant influencer 1’effet de la navigation sur la satisfaction des
patients. Ce qui serait pertinent afin d’améliorer les services de navigation en oncologie. Enfin, peu
d’études sur I’impact de la navigation par les pairs ont été réalisées, ce qui limite les connaissances

a ce sujet.
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2.1.4. Les perceptions des acteurs de la navigation sur la navigation en oncologie.

Dans les prochains paragraphes, il est décrit les études ayant exploré les perceptions des
patients, des professionnels de santé et des navigateurs concernant les différents types de

programmes de navigation en oncologie.

2.1.4.1. L’expérience des patients et des professionnels de santé concernant la navigation

en oncologie.

Cette section présentera d’abord des études sur ’expérience des patients concernant la
navigation professionnelle en oncologie. Par la suite, des études suivront abordant les perceptions

des patients et des professionnels de santé concernant la navigation virtuelle et par les pairs.

Dans I’étude canadienne de Loiselle et al. (2020), les auteurs examinent les relations entre
les perceptions des participants quant a ’attribution d’une IPO (ou non) et les expériences de soins
du cancer et la satisfaction des patients par rapport aux soins. Des patients (n=2858) traités pour un
cancer ont participé a 1’étude en répondant a un questionnaire d’autoévaluation portant sur leurs
expériences et leurs satisfactions des soins. Parmi ceux-ci, 2003 participants ont indiqué étre affiliés
aune [PO et 855 autres ont indiqué ne pas I’étre. L’expérience des soins du cancer et la satisfaction
des patients par rapport aux soins ont été évaluées selon six domaines de soins (le soutien
émotionnel ; la coordination et la continuité des soins ; le respect des préférences du patient ; le
confort physique ; I’information, la communication et 1’éducation ; ’acces aux soins) et quatre
fonctions des soins infirmiers (I’évaluation ; la coordination ; le soutien ; I’éducation). Les résultats
ont montré que le groupe ayant bénéficié des services d’une IPO avait une meilleure expérience et
¢taient plus satisfaits des soins que le groupe sans IPO. Ces résultats étaient observables pour les
six domaines de soins et les quatre fonctions des soins infirmiers. Méme si cette étude s’intéresse
aux expériences de soins des patients ayant été affectés a une IPO, il s’agit d’une étude quantitative.
11 aurait été pertinent d’y ajouter un volet qualitatif dans lequel I’expérience des patients avec une

IPO aurait pu étre approfondie.

Quant a I’étude de Feather et al. (2017), elle explorait les récits des membres de la
communauté sur leurs expériences avec une [PO desservant un quartier urbain. Les auteurs

cherchaient aussi a connaitre leurs perceptions sur un programme de navigation professionnelle
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quant aux barrieres de soins et de santé. Au total, neuf entrevues semi-structurées ont été réalisées.
Les résultats ont montré I’importance d’établir une relation thérapeutique de confiance avec 1I’IPO.
Cette relation doit €tre basée sur I’apport d’un soutien émotionnel, une présence et une disponibilité
de la part de I’IPO. Les participants ont aussi per¢u la compétence relationnelle de I’'IPO comme
un élément majeur permettant de faciliter ’acces aux services dont ils avaient besoin. Elle a permis
de réduire les obstacles de soins (ex. acces aux ressources, complexité du systeme de santé) et
d’améliorer leur inclusion sociale. De plus, ils étaient trés satisfaits du programme de navigation
professionnelle. Cette étude souligne donc I’importance de 1’aspect relationnel de la relation IPO-

patients au sein de programme de navigation.

Par ailleurs, la revue systématique de Tan et al. (2015) cherchaient a comprendre
I’expérience des patients ayant participé a un programme de navigation professionnelle en
oncologie. Les auteurs ont analysé trois études américaines répondant a leurs critéres d’inclusion.
La population totale des trois études (n=38) était composée essentiellement de femmes atteintes de
cancer du sein ou colorectal (n=37). Il n’y avait qu’'un homme atteint de cancer colorectal dans
cette population. Les résultats de cette revue systématique suggerent que les navigateurs
professionnels apportent un fort soutien aux patients quand ils sont confrontés a des difficultés (ex.
stress, manque d’informations, fragmentation des services) au cours de leur diagnostic et/ou de leur
traitement. Ils considerent les navigateurs comme une personne-ressource pouvant leur apporter du
réconfort et un soutien émotionnel. Enfin, les patients leur reconnaissent des roles de coordonnateur
et de soutien informationnel ainsi qu’éducationnel importants. Cela permet aux patients de prendre
le temps d’assimiler les informations et mieux comprendre ce qui leur arrive. Il est a rappeler que
la recension n’a présenté que trois études. Ce constat montre que 1’expérience des patients
participant a un programme de navigation en oncologie est trés peu explorée en raison de la relative
nouveauté du concept de navigation. Il serait donc intéressant d’approfondir ce sujet et de connaitre
I’expérience des différents acteurs de la prise en charge des patients en oncologie : ¢’est-a-dire les

patients, les intervenants de santé ainsi que les navigateurs.

L’étude qualitative de Rousseau et al. (2014) avait pour but de comprendre les perceptions
des patients par rapport a la navigation. Elle a été réalisée grace a des entretiens semi-structurés
aupres d’un groupe de patients bénéficiant d’une IPO (n=14) et d’un groupe sans [PO (n=14). Les

patients des deux groupes €taient soit atteints d’un cancer du sein soit d’un cancer colorectal. Les
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résultats de cette étude ont montré que tous les participants (avec et sans IPO) se sentaient souvent
dépassés par les événements auxquels ils sont confrontés (ex. I’annonce du diagnostic, le processus
de traitement). Ils éprouvaient un grand besoin de soutien émotionnel et un besoin d’assistance
pour accomplir certaines taches logistiques (ex. assurance, prise de rendez-vous, etc.). Ils
ressentaient également des difficultés pour communiquer avec les médecins, mais aussi pour
assimiler et parfois comprendre toutes les informations qui leur étaient transmises. Pour ceux qui
ont recu de la navigation, I’IPO a été d’une aide importante pour réduire leur anxiété et les assister
lors des taches logistiques. Elle leur a aussi permis d’améliorer leur communication avec les
professionnels de santé en les assistant aux rendez-vous ou en les aidant a poser des questions. De
plus, ces mémes patients ont rapporté qu’elle leur a permis de mieux assimiler les informations
fournies en les rendant compréhensibles pour les personnes qui ne font pas partie du milieu de la
santé. En ce qui concerne les participants du groupe sans IPO, la plupart ont reconnu qu’une IPO
aurait pu étre aidant pour les aider a surmonter ces difficultés. Tout comme les études citées
précédemment, cette dernicre étude présente comment les patients en relation avec une IPO ont
vécu leur expérience de la navigation en oncologie. Toutefois, elle va plus loin, car les résultats
mettent en lumicre I’importance que les patients portent sur le soutien émotionnel et le besoin
d’informations compréhensibles. Pour répondre a ces besoins psychosociaux et informationnels,

les auteurs suggerent qu’un role de navigateur patient, complémentaire a I’IPO soit créé.

Ces études mettent en exergue la valeur positive des programmes de navigation
professionnelle sur I’expérience des patients. Cependant, elles n’abordent pas le point de vue des
autres acteurs de la prise en charge en oncologie. Les paragraphes suivants présentent des études
ayant exploré les perceptions des professionnels de santé et des patients quant aux programmes de

navigation en oncologie.

L’analyse qualitative secondaire de Haase et al. (2016) comparait les résultats de deux
études : une sur I’expérience des patients de Loiselle et al., (2013) et I’autre de Haase et Loiselle
(2012). Les deux portaient sur les perceptions des acteurs de soins par rapport a une application
mobile permettant de soutenir les nouveaux patients (navigation virtuelle). Au total, 33 participants
(20 patients et 13 professionnels) ont participé a des entretiens semi-structurés. Les auteurs ont noté
plusieurs points de convergence et de divergence des perceptions des patients et des professionnels

de santé sur la navigation virtuelle. D une part, leurs perspectives se rejoignaient sur la facilité
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d’acces a I’outil et la fiabilité des informations disponibles. Les professionnels ont souligné le fait
que les patients €taient parfois mal informés a cause d’Internet et qu’un outil comme celui-ci
pourrait les aider a déméler le « vrai » du « faux ». De plus, les patients et les professionnels
s’accordaient sur le fait que cela permettait aux patients d’acquérir des connaissances sur les soins
et services en cancérologie. Cependant, tous les participants ont souligné le fait que les patients
pouvaient parfois se sentir submergés par la grande quantité d’informations disponibles. D’autre
part, les perspectives des patients et des professionnels divergeaient sur 1’utilisation de I’outil
comme source d’informations primaire ou complémentaire. En effet, les patients décrivaient I’outil
comme étant leur principal moyen pour répondre a leurs besoins informationnels. L’information
dispensée par les professionnels étant complémentaires a 1’outil alors que pour les professionnels,
il s’agissait de I’inverse. Les professionnels de santé ont aussi mis I’emphase sur I’importance de
I’éducation qu’ils peuvent fournir et que I’outil ne peut remplacer. IIs ont ajouté qu’ils craignaient
de passer moins de temps avec les patients ou que ces derniers ne se sentent pas soutenus s’ils sont
redirigés vers 1’outil. A contrario, les patients ont vu un moyen de réduire la surcharge de travail
des professionnels et de vérifier I’information fournie a téte reposée. Ces résultats sont intéressants
car ils permettent d’avoir le point de vue des patients et des professionnels de santé par rapport au
méme sujet. Néanmoins, il aurait été intéressant d’avoir les perceptions des patients et des

professionnels sur un programme de navigation professionnelle ou par les pairs.

En revanche, 1’étude mixte de Gabitova et Burke (2014) avait pour but d’identifier les forces
et les faiblesses de la navigation par les pairs en évaluant leurs impacts sur I’expérience des patients.
Quatre-vingt-trois patients (n=83) ont participé a 1’étude et ont €té assignés a un navigateur non
professionnel durant leur traitement. Soixante-sept patients (n=67) ont complété une enquéte de
sondage au sujet de leur satisfaction par rapport aux services dispensés par le navigateur. Les
résultats de cette enquéte montrent un taux élevé de satisfaction en ce qui concerne leurs besoins
informationnels, le soutien émotionnel, leur relation avec le navigateur et la disponibilité de celui-
ci. Des entretiens individuels approfondis ont aussi été réalisés aupres de 16 femmes d’ethnicités
différentes (un tiers asiatique, un tiers non-hispanique et le reste latine et afro-américaine) et de
quatre professionnels de santé ayant interagi avec les patientes et leurs navigateurs. Les résultats
de ces entrevues suggerent que les patientes et les professionnels de la santé considerent les
navigateurs comme une personne clé de leur prise en charge. En effet, les auteurs ont identifié sept

thémes principaux sur la navigation en oncologie : 1) la continuité des soins ; 2) la compliance au
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traitement ; 3) la réduction de la charge de travail des intervenants de santé et du délai d’attente ;
4) I’amélioration de la communication entre les patients et les acteurs de santé ; 5) soutien
émotionnel ; 6) éducation et information en rapport avec la santé ; 7) manque de clarté quant au
role des navigateurs. Tout d’abord, les patientes et les professionnels de santé ont noté les roles
clés des navigateurs en ce qui concerne le soutien informationnel ainsi que la communication. Ils
les ont décrits comme étant un « pont » entre les équipes multidisciplinaires et les patients en
facilitant la communication entre eux. Ensuite, le navigateur était dépeint comme étant une
personne pouvant les influencer positivement pour faciliter 1’adhérence et la compliance aux
traitements. Puis, ils sont pergus comme étant des facilitateurs dans la prise en charge des patients
parce qu’ils réalisent certaines taches non médicales trés aidantes telles que la prise de rendez-vous
par exemple. Enfin, les patientes les considérent comme un soutien émotionnel important. Ces
résultats sont pertinents pour démontrer de D’efficacité et la pertinence des programmes de
navigation. Cependant, cette étude n’abordait pas si les pairs étaient intégrés dans les équipes.
Méme s’il ne s’agissait pas du but de I’étude, il aurait été intéressant d’explorer les perceptions des

navigateurs non professionnels concernant les forces et les faiblesses du programme de navigation.

Ces deux études montrent I’impact de deux types de navigation (virtuelle et par les pairs)
sur ’expérience des patients et des professionnels de santé. Malheureusement, aucune d’entre elles
n’a exploré les perceptions des prestataires de santé sur la navigation professionnelle. En effet, les
¢tudes disponibles portaient seulement sur les perceptions des patients quant a la navigation
professionnelle. Dans les paragraphes suivants, il est abordé le point de vue des navigateurs quant

au programme de navigation en oncologie.
2.1.4.2. La perception des navigateurs sur la navigation en oncologie.

Les études présentées dans les paragraphes suivants présentent les perceptions des
navigateurs quant a deux types de navigation en onclogie : la navigation virtuelle et la navigation

par les pairs.

L’¢étude mixte de Gehrke et al. (2018) examinait le point de vue des infirmieres navigatrices
et des patientes quant a I’utilisation d’une application virtuelle pour les survivantes du cancer du
sein. Cette application a été créée pour identifier les besoins insatisfaits, établir un profil type de la

survivante et faciliter I’autogestion post-traitement. Les perceptions des patientes ont été collectées
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lors des rendez-vous cliniques et lors d’une entrevue semi-structurée téléphonique. Celles des
infirmiéres navigatrices ont €té collectées lors de discussions informelles avec les chercheurs.
L’application a été bien accueillie par les deux groupes de participantes. La majorité des patientes
(91%) ont indiqué que 1’application couvrait la totalité des problémes auxquels elles pouvaient étre
confrontées (ex. peur de récidive, image du corps, communication professionnel-patient, etc.). Les
infirmiéres navigatrices étaient également d’accord avec les patientes et ont identifi¢ des domaines
de préoccupation pour lesquels elles ont recommandé des stratégies personnalisées (c’est-a-dire
des prestataires ou des services spécifiques). Les survivantes ont identifié des améliorations qui
pourraient étre faites concernant 1’application comme plus de conseils sur comment ’utiliser, des
rappels ou réduire les informations sur les ressources disponibles par exemple. Quant aux
infirmiéres, elles ont reporté que 1’application fournissait des informations compréhensibles et
cliniquement utiles. Elles 1’ont également per¢ue comme un outil permettant de faciliter la
communication sur certains sujets sensibles (ex. l’intimité¢ sexuelle). Elles ont noté que
I’application pourrait étre améliorée si elle était fournie avec un guide de questions sur les différents
domaines auquel elles pourraient se référer lors des conversations avec la patiente. Cette étude offre
des informations pertinentes sur les perceptions des infirmi¢res concernant un type de navigation.
Etant donné qu’elles ont été collectées lors d’entretien informel, certaines informations ont pu étre

oubliées par les chercheurs.

L’étude de Phillips et al. (2014) décrivait la perspective de navigateurs issus de la
communauté quant a la relation entre navigateur et patient. Des entrevues individuelles semi-
structurées ont ét¢é menées aupres de six navigateurs issus de la communauté et les auteurs ont
identifié trois thémes principaux : 1) les roles relationnels du navigateur ; 2) les frontieres
relationnelles ; 3) les caractéristiques relationnelles du navigateur. Tout d’abord, les navigateurs
ont identifié trois types de roles relationnels : le r6le d’ami ou de proche, le role de motivateur et
le role de soutien (différent de celui d’ami ou de proche). Au niveau professionnel’, les navigateurs
se définissent comme des facilitateurs de la communication entre les patients et les professionnels,

une source d’informations pour le patient ainsi qu’un accompagnateur dans la trajectoire de soins

? Afin de respecter les propos des auteurs, le terme « professionnel » est employé pour caractériser les roles
des navigateurs.
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du cancer (ex. accompagnement aux rendez-vous avec les professionnels, accompagnement dans
I’identification et utilisation des ressources disponibles). Au niveau personnel, ils se définissent
comme une personne a 1’écoute des problémes et des craintes du patient. Ces rdles relationnels
soulignent comment les navigateurs servent de pont entre la vie des patients et la vie avec leur
maladie. Ensuite, les navigateurs expliquent leurs difficultés a garder une distance professionnelle
avec les patients. En effet, ils leur arrivent parfois de nouer une relation amicale avec les patients,
ce qui va au-dela de leur role professionnel. Cependant, les navigateurs ayant fait des études
sociales ont reconnu avoir plus d’expérience pour établir une relation professionnelle avec les
patients. Enfin, les navigateurs ont noté 1’importance d’avoir des qualités humanistes telles que la
communication, la compréhension et I’empathie afin de comprendre le caractére unique de la
situation du patient. Cette étude décrit donc la navigation comme une relation humaine unique entre
le patient et le navigateur durant laquelle le navigateur fournit des soins et services (ex. coordination
des soins, soutien émotionnel, soutien informationnel, etc.). En revanche, elle n’étudie pas la
relation des navigateurs avec d’autres acteurs du continuum de soins. Il aurait donc été intéressant
de voir comment les navigateurs non professionnels percoivent leur intégration dans les équipes

multidisciplinaires ainsi que leur relation avec les autres professionnels de santé.

Ces deux dernieres études présentent les perceptions des navigateurs par rapport au
programme de navigation et a la relation navigateur-patient. On peut constater que les programmes
de navigation sont bien accueillis par les navigateurs et que le volet relationnel est une part

importante de leurs roles.

En résumé, toutes ces études ont abordé les perceptions d’un des acteurs de soins quant a la
navigation en oncologie. Il est possible de remarquer que les perceptions des patients par rapport
aux différents programmes de navigation sont souvent explorées, mais que cela est plus rare pour
les professionnels de la santé et les navigateurs. Plus particuliérement, les études portant sur
I’expérience des intervenants pivots s’intéressent essentiellement aux navigateurs professionnels.
De plus, aucune étude sur les perceptions des IPO et des navigateurs patients sur 1’intégration des
pairs dans les équipes cliniques et lors des soins n’a été trouvée. Le nombre restreint d’études sur
le sujet montre le manque de connaissances dans la littérature scientifique oncologique. La
prochaine section présente de maniére détaillée différents roles infirmiers en oncologie qui sont

pertinents a la navigation des patients.
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2.2. Roles et compétences des infirmiéres spécialisées en oncologie et des IPO

Les soins infirmiers font partie intégrante du systéme de santé et couvrent de nombreux
domaines tels que la promotion, la prévention, mais aussi le soin. Ils s’intéressent essentiellement
aux réponses individuelles, familiales et de groupe par rapport aux problématiques de santé. Pour
répondre a ces attentes, les infirmiéres acquierent des connaissances et des compétences générales
lors de leur cursus (Canadian Association of Nurses in Oncology, 2015). Ces acquisitions sont
certifiées par I’obtention d’un diplome général. Cependant, son obtention ne fait pas des infirmicres
des expertes en soins du cancer. Des connaissances et une expertise clinique en soins oncologiques
sont nécessaires pour fournir des soins spécialisés aux personnes atteintes de cancer et leurs
familles (Canadian Association of Nurses in Oncology, 2015). Les 10, incluant les IPO, ont obtenu
leur expertise en cancérologie a travers des formations qui se concentrent sur les soins et services
en oncologie. Elles ont aussi eu une expérience dans des services a vocation oncologique ou ayant
une clientele majoritairement aux prises avec des problématiques de cancer (Canadian Association
of Nurses in Oncology, 2015). Les IO travaillent dans des services d’oncologie ou leurs
connaissances, leur expertise et leurs compétences sont mises a contribution pour prendre en charge
les patients. Elles sont alors capables de les conseiller mais aussi de les assister dans leurs soins.
Elles peuvent gérer et surveiller les symptomes et les effets secondaires des traitements (Canadian

Association of Nurses in Oncology, 2015).

Quant aux IPO, elles ont une expertise concernant un type de tumeurs/cancer et elles ne
travaillent pas dans un service oncologique spécifique. Le role d’TPO a vu le jour au Québec pour
répondre aux difficultés des patients et leurs familles avec la complexité du systéme de santé (Case,
2011; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012;
Jeyathevan et al., 2017). Elles détiennent des compétences et des connaissances spécialisées en
soins infirmiers oncologiques ainsi qu’un savoir et un jugement clinique spécifique a cette clientele
(Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion, Cook, Veillette, de Serres, et al., 2012;
Skrutkowski et al., 2011). Il a été élaboré pour accompagner et répondre aux besoins des patients
atteints de cancer et de leurs familles a tout moment de la trajectoire de soins (Fillion, Cook,
Veillette, Aubin, et al., 2012; Hébert et Fillion, 2011; Skrutkowski et al., 2011). Selon la Direction
Générale de Cancérologie (2017, p. 3), ’IPO s’assure « d’offrir des soins centrés sur la situation

unique vécue par la personne atteinte d’un cancer et ses proches et d’en assurer la continuité ».
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Drailleurs, la pratique infirmicre de I’IPO est composée de quatre fonctions clés : 1’évaluation des
besoins (physiques, psychologiques, émotionnels, sociaux, informationnels, spirituels et pratiques)
et des symptomes, le soutien, I’information/l’enseignement et enfin la coordination/continuité des
soins (Cook et al., 2013; Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Hébert et Fillion, 2011;
Saucier et Biron, 2018; Skrutkowski et al., 2011). Ce sont la coordination et la continuité des soins
ainsi que [’évaluation des besoins et des symptomes qui représentent les deux fonctions
prédominantes du role de I’IPO (Hébert et Fillion, 2011; Skrutkowski et al., 2011). Un autre
¢lément clé de la pratique de I’'TPO est le soutien qu’elle apporte aux patients par rapport a leurs
besoins ¢émotionnels et informationnels (Hébert et Fillion, 2011; Leboeuf et al., 2014; Skrutkowski
et al., 2011). Elles doivent donc aussi posséder des compétences en communication et en relations
humaines afin de pouvoir établir une relation thérapeutique avec ces derniers (Skrutkowski et al.,
2011). Les interventions de I’IPO permettent généralement de répondre adéquatement aux besoins
des patients et de faciliter leur cheminement. De plus, elle améliore la continuité des soins en étant
un relai entre 1’équipe soignante et le patient et ses proches (Cook et al., 2013; Fillion et al., 2015;
Leboeuf et al., 2014; Skrutkowski et al., 2011). En effet, elle est une membre d’une équipe
interdisciplinaire, ne dépendant pas d’un service en particulier (Skrutkowski et al., 2011). Elle est
donc considérée comme une coordinatrice entre les équipes d’oncologie et le patient, elle travaille
en collaboration et en partenariat avec les professionnels de la santé, les patients et leurs proches
(Chillakunnel Hussain Rawther et al., 2017; Cook et al., 2013; Fillion et al., 2015; Leboeuf et al.,
2014; Skrutkowski et al., 2011). Enfin, I’IPO occupe le rdle de personne-ressource dans le suivi
des patients atteints d’un cancer et ce, dés ’annonce du diagnostic (Chillakunnel Hussain Rawther

et al., 2017; Saucier et Biron, 2018; Skrutkowski et al., 2011).

En résumé, les 10 (dont les IPO) possédent des connaissances et une expertise en soins
oncologiques. Elles sont ainsi capables de fournir des soins adaptés aux patients aux prises avec un
probléme de cancer. Mais, contrairement aux IO, les IPO ne sont pas rattachées a un service en
particulier mais souvent a un type de cancer. La prochaine section s’intéresse aux programmes de

soutien par les pairs ou programmes de pairs- aidants.
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2.3. Les programmes de soutien par les pairs

Malgré la création de la navigation en oncologie, les patients ont continué a rencontrer des
problémes au niveau émotionnel et informationnel. Les programmes de soutien par les pairs se sont
alors développés en oncologie, en s’inspirant des programmes de pair-aidant en santé¢ mentale. En
effet, dans un premier lieu, les programmes de soutien par les pairs ou programme de pairs-aidants
sont présentés en santé mentale. Puis, les programmes de soutien par les pairs en oncologie et leurs

bénéfices sur I’expérience des patients sont exposés.

2.3.1. En santé mentale.

Des programmes de pairs aidants ont été mis a I’essai dans les dernicres années. Ces derniers
sont plus fréquents en santé mentale. Leurs bénéfices, autant pour les patients que les pair-aidants,
sont reconnus et ces programmes ont favorisé I’acceptation de la maladie mentale et le processus
de rétablissement. La revue de littérature de Repper et Carter (2011) sur le soutien par les pairs en
santé mentale a recensé 41 études sur le sujet. Cette revue aborde les différents aspects du soutien
par les pairs c’est-a-dire sa définition, son efficacité, les bénéfices pour les patients, les bénéfices
pour les pairs et les défis rencontrés. Le soutien par les pairs a été défini comme étant une approche
pouvant promouvoir le bien-&tre des personnes en se focalisant sur les forces et le rétablissement
des patients. Les personnes assurant ce soutien sont appelées des pair-aidants et ils ont pour role
d’apporter du soutien et de I’information a des personnes vivant une expérience similaire a travers
le partage de son vécu et de son processus de rétablissement. Il s’agit donc d’un soutien social et
émotionnel dans le but de redonner de I’espoir et la croyance en la guérison aux patients atteints de
maladie mentale. Les patients ont reconnu leurs guérisons a travers leur autonomisation et
I'augmentation de 1’estime de soi ainsi que I’autogestion des difficultés et I’inclusion sociale en
augmentant les réseaux sociaux du patient. Pour les pairs-aidants, les bénéfices se sont fait ressentir
essentiellement au niveau de leur estime de soi. Ces derniers se sentant plus utiles et appréciés, ce
qui a facilité ainsi leur processus de guérison. Cette revue présente €¢galement de nombreux défis
notamment, par rapport a la délimitation des responsabilités des pairs (ou commence et ou finit la
responsabilité, ou se situent les limites) mais aussi, par rapport aux relations avec les patients, les

professionnels et le stress du rdle de pairs aidants.
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2.3.2. En oncologie.

En oncologie, les patients atteints de cancer rencontrent souvent des problématiques
psychosociales (ex. anxiété, peur, dépression, etc.) (Ashbury et al., 1998). Les programmes de
soutien par les pairs en oncologie ont pour but d’apporter un soutien psychosocial aux patients.
L’effet du soutien social pour aider les patients a gérer et a vivre avec le cancer est bien documenté
(Ashbury et al., 1998). L’¢tude canadienne d’Ashbury et al. (1998) évaluait un programme de
soutien individuel par les pairs pour les patientes atteintes de cancer du sein. L’étude a été faite
aupres de deux groupes : un groupe de patientes participant au programme ou un pair ou un
volontaire du Canadian Cancer Society intervient comme agent de liaison pour I’évaluation du
programme et un groupe contrdle de patientes ne faisant pas partie du programme. De plus, des
bénévoles non professionnels ont été recrutés et jumelés avec les participants selon leurs
localisations. Les résultats ont été récupérés grace a un questionnaire de sondage de satisfaction
par rapport a la qualité de vie et des entrevues avec les participantes et les pairs du programme. Le
questionnaire était composé des dimensions suivantes : soutien social, relation avec le médecin,
bien-étre émotionnel, adaptation psychologique, bien-étre social et familial, désir de voir et d'étre
avec famille et amis. Ils ont mis en évidence que les participantes au programme avaient un score
de satisfaction plus élevé concernant le soutien social et 1’amélioration de la relation avec les
médecins que le groupe contrdle. Ces différences venaient du fait que les participantes étaient
mieux informées grace au soutien informationnel des pairs et pouvaient ainsi mieux interagir avec
les médecins. Les auteurs ont également noté que les participantes n’étant pas jumelées avec un
pair ayant eu la méme expérience du cancer du sein étaient moins satisfaites que celles qui avaient
été jumelées avec un pair ayant recu le méme traitement. Cependant, en ce qui concerne les autres
dimensions, aucune différence significative n’a été observée entre les deux groupes. Les raisons

pour lesquelles il n’y avait pas différence n’ont pas été explorées par les auteurs.

L’étude présentée précédemment montre I’importance du soutien par les pairs et son impact
sur la qualité¢ de vie des patients en oncologie. Les prochains paragraphes présentent des études
s’étant intéressées a la création d’un nouveau rdle, role présentant des similarités avec le role de

patient navigateur ainsi que celui de pair-aidant.
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En effet, Maher et al. (2019) ont réalisé une étude exploratoire descriptive sur la fréquence

et les raisons des appels des patients et de leurs familles a 1’infirmiére navigatrice. Les auteurs
cherchaient a évaluer s’il y avait un nombre suffisant de demandes non cliniques pour soutenir la
mise en place d’un modele d’assistance téléphonique par les pairs. Elle a ét¢ menée aupres de cing
populations oncologiques (cancer du sein, cancer gynécologique, cancer gastro-intestinal
supérieur, cancer urologique, cancer de la peau et mélanome). Les résultats ont été collectés grace
a un outil spécialement créé pour I’étude. Il s’agissait d’'un document comportant différents items
tels que les caractéristiques des appelants, le type d’appel (clinique, informationnel, émotionnel,
multiples catégories d’appels ou autre). Une définition de chaque type d’appel a été fournie et les
infirmiéres ont suivi une formation pour apprendre a utiliser 1’outil. Les résultats de 1’étude ont
montré que le volume d’appels de la part des patients et de leurs familles augmentait la charge de
travail des infirmiéres navigatrices. Les appels concernaient pour 64 % des demandes cliniques (ex.
résultats d’examens, questions post-consultation, effets secondaires et symptomes des traitements,
etc.), 48% des demandes informationnelles (ex. questions administratives, rappels de rendez-vous
pour le traitement, etc.) et 19% des demandes de soutien émotionnel (ex. anxiété). Parmi ces
demandes téléphoniques, 30% d’entre elles auraient pu étre dirigées vers un patient navigateur. Les
auteurs rappellent que I’intégration de bénévoles permettrait de diminuer la charge de travail des
infirmiéres et de protéger leur interaction avec les patients et leurs familles. De plus, les pairs
apportent un soutien efficace aux patients et leurs familles en accomplissant les taches qui ne
nécessitent pas de connaissances et/ou compétences professionnelles. Cette étude soutient donc la
mise en place d’un rdle de soutien par les pairs. Cependant, 1’é¢tude n’explore pas en profondeur la
nature des appels passés par les patients et leurs familles. Ces informations seraient intéressantes a
apporter a 1’étude car elles permettraient d’ajouter une richesse aux données et une meilleure

compréhension de la conclusion tirée.

De méme, 1’étude de Bergin et al. (2016) sur le développement d’une intervention psycho-
¢ducationnelle infirmiere assistée par des pairs en oncologie montre 1’utilité d’intégrer des
intervenants non-professionnels dans le suivi des patients. L’étude a été réalisée auprés d’une
population atteinte de cancer gynécologique dans un hopital public australien. Six patients ont
participé a 1’étude ainsi qu’une infirmiére spécialisée en oncologie gynécologique et trois
survivantes du cancer ont identifié par les équipes de soins oncologiques. Les pairs et les patients

¢taient jumelés selon leurs historiques médicaux. L’intervention consistait en un soutien
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téléphonique par les pairs a la suite de chaque consultation avec I’infirmicre (consultation
prétraitement, durant le traitement et post-traitement). Ainsi les patients pouvaient parler de leurs
questionnements a la suite du rendez-vous avec I’infirmiére, mais aussi revoir leurs préoccupations
et leur plan personnalisé concernant leur trajectoire de soins. Les pairs pouvaient aussi leur fournir
des informations supplémentaires, un soutien émotionnel et/ou les encourager a utiliser les
ressources disponibles. A la fin de chaque rencontre avec le patient, que ce soit avec I’infirmiére
ou les pairs, un résumé de la rencontre ét¢ échangé entre I’infirmicre et le pair afin d’assurer un
suivi personnalisé. Les résultats ont été collectés de maniére qualitative a 1’aide d’un journal de
bord et de communications réguli¢res avec 1’équipe de recherche pour les pairs et I’infirmiére. Les
patients ont, quant a eux, participé a des entrevues semi-structurées individuelles. Les résultats ont
montré que les patients ont apprécié de pouvoir partager leur expérience avec une personne ayant
vécu la méme situation et ont trouvé I’intervention trés utile. Cette conclusion a été relayée par les
infirmiéres et les survivantes du cancer. Cependant, ces derniers ont suggéré de substituer un appel
des pairs post-traitement par une session avec l’infirmi¢re afin que celle-ci puisse répondre
cliniquement aux questions concernant les effets secondaires et les symptomes apres la fin du
traitement. Cette étude est pertinente car il s’agit du développement de la premiére intervention
faisant collaborer une infirmiére et des pairs dans une équipe multidisciplinaire oncologique.
Toutefois, cette étude n’explore pas ’intégration des pairs dans les équipes et avec I’infirmiere

selon leurs perspectives.

Les programmes de navigation par les pairs et les programmes de soutien par les pairs ont
montré un impact positif sur I’expérience des patients et leur qualité de vie. Ils ont amené petit a
petit a la création du role de PA. Les études précédentes ont souligné 1’utilité que pourrait avoir un
tel role lors du suivi des patients atteints de cancer. En effet, les besoins émotionnels et
informationnels des patients étant importants, un soutien par des pairs se révele pertinent (Bergin
etal., 2016; Mabher et al., 2019; Rousseau et al., 2014). De plus, d’autres études ont mis en évidence
que les besoins informationnels et psychosociaux des patients atteints de cancer n’étaient toujours
pas totalement satisfaits (Harrison et al., 2009; Partenariat canadien contre le cancer, 2018). Dans

cette perspective, le projet PAROLE-Onco a été créé et est détaillé dans le paragraphe suivant.



46
2.3.3. PAROLE-Onco.

Au vu des arguments exposé€s plus haut concernant les bénéfices des programmes de
navigation en oncologie et les programmes de soutien par les pairs, le projet PAROLE-Onco a été

développé et le role novateur de patient accompagnateur (PA) a vu le jour (Pomey et al., 2021).

Le PA est un « patient ayant vécu un épisode de soins qui est disposé a mettre & profit cette
expérience pour d’autres patients ayant & vivre un épisode semblable » (Pomey et Laverdiére,
2016). Ce role s’inspire de la navigation par les pairs en oncologie et des programmes de soutien
par les pairs. Cependant, il va encore plus loin que les réles de pair-aidants ou d’intervenants pivots
non professionnels. En effet, le role de PA est exclusivement rempli par des survivants du cancer
qui vont, a travers le partage de leur expérience, apporter un soutien émotionnel, informatif et aider
les patients a s’investir dans leurs soins et d’étre des partenaires avec les professionnels de la santé.
De plus, le PA accompagne des patients ayant le méme profil oncologique (méme type de cancer
et méme trajectoire de soins) (Pomey et Laverdiére, 2016). Ce role s’inscrit dans la dynamique de
I’approche de partenariat de soins qui s’est développé ces derniéres années. Le partenariat de soins
est défini comme étant « une relation de coopération/collaboration entre le patient, ses proches et
les intervenants de la santé et des services sociaux qui s’inscrit dans un processus dynamique
d’interactions et d’apprentissages et qui favorise 1’autodétermination du patient, une prise de
décisions libres et éclairées et I’atteinte de résultats de santé optimaux » (Comité sur les pratiques
collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2014,, p. 11). Le patient devient un sujet
apprenant dans une organisation de soins qui, elle-méme, est apprenante de ce dernier dans le but
d’améliorer la qualité des soins et services ainsi que la santé des populations. Il passe d’un statut
de malade a soignant ayant acquis des savoirs expérientiels qui sont reconnus comme
complémentaires aux savoirs scientifiques et expérientiels des professionnels de santé (Flora et al.,
2016; Jouet et al., 2010; Pomey, Ghadiri, et al., 2015). Cette reconnaissance lui permet d’étre un
membre a part entiere de 1’équipe soignante, avec des compétences de soins et des limites comme
tous les autres professionnels de la santé¢ (Comité sur les pratiques collaboratives et la formation
interprofessionnelle, 2014,; Flora et al., 2016; Ministére de la Santé et des Services Sociaux du
Québec, 2018, 14 mai; Pomey, Flora, et al., 2015; Pomey et Laverdiere, 2016). Le partenariat de

soins permet donc de mettre a profit les savoirs des personnes-ressources avec la maladie a
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différents niveaux de gouvernance du systéme de santé, a des activités de recherche et/ou de

formation (Pomey, Ghadiri, et al., 2015).

Au Québec, des projets favorisant le partenariat de soins ont ét€ mis en place dans des
équipes d’oncologie dont le projet de recherche Patients Accompagnateurs, une ressource
organisationnelle pour améliorer [’expérience des patients en oncologie (PAROLE-Onco) (Pomey
etal., 2021). Ce projet, financé par les IRSC, a été lancé en 2017 dans différents établissements de
santé au Québec. Cette initiative québécoise a pour but d’améliorer I’expérience des patients en
oncologie grace a I’apport de patients (ou proches) accompagnateurs (PA) qui ont vécu un épisode
de soins oncologiques et qui sont intégrés aux activités de certaines équipes en oncologie.
L’introduction de PA vise a favoriser la participation des patients a leurs processus de soins dans
leurs interactions avec les différents intervenants, dont des PA (Pomey, Ghadiri, et al., 2015). Leur
intégration a une équipe de soins est potenticllement prometteuse, car ils pourraient remplir
différents roles essentiels a la trajectoire de soins de patients atteints de cancer. Ils assureraient un
role de facilitateur et d'accompagnateur aupres des patients (Pomey et al., 2021). Ils pourraient ainsi
apporter un soutien émotionnel et informationnel, mais aussi aider les patients a étre en partenariat
avec leur équipe de soins. Ils favoriseraient le lien entre 1’équipe et le patient en favorisant la
compréhension des discours de chaque intervenant, mais aussi en contribuant a 1’amélioration

continue des pratiques (Pomey et al., 2021).

Etant donné la nouveauté du role de PA, il n’existe pas d’études & ce sujet. De plus, comme
mentionné auparavant, il existe un nombre restreint d’études sur les perceptions des infirmieres
et/ou des IPO sur des programmes de navigation par les pairs et/ou de programme de soutien par
les pairs. C’est pourquoi il est pertinent de s’intéresser aux perceptions des IO et des PA quant a
I’inclusion des PA dans les équipes de soins et lors des soins des patients atteints de cancer. La

section suivante aborde les reperes théoriques utilisés pour guider cette étude.
2.4. Les reperes théoriques
2.4.1. Le travail en équipe et la collaboration dans la pratique infirmiére.

Le guide des lignes directrices sur La pratique collaborative entre les équipes infirmieres

[traduction libre] de Registered Nurses’ Associations of Ontario (2006) présente deux concepts
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essentiels a la pratique infirmiére. Il s’agit des concepts de travail d’équipe et de collaboration. Ces
concepts sont pertinents pour cette étude, car ils permettent de mieux comprendre les perceptions

des IO/IPO quant a I’intégration de PA dans les équipes de soins.

Le concept de travail en équipe n’est pas un concept nouveau en sciences infirmiéres et il
est ancré dans la pratique infirmiére depuis plusieurs années (Registered Nurses’ Associations of
Ontario, 2006). En effet, les infirmicres ont intégré le travail en équipe avec différents acteurs de
soins tels que les médecins, les travailleurs sociaux, etc. Le travail d’équipe est défini comme étant
« le travail d’un groupe d’individus qui possédent une expertise individuelle et sont responsables
pour prendre des décisions individuelles, qui ont un but commun et qui se réunissent pour
communiquer, partager et consolider les connaissances a partir desquelles les plans sont élaborés,
les décisions futures sont influencées et les actions déterminées » [traduction libre] (Brill, 1976 cité
par Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006, p. 22). Le travail d’équipe demande donc
aux infirmiéres d’avoir des relations de qualité avec les différents acteurs de soins. De plus, afin
d’améliorer le travail d’équipe, il faut que les infirmicres collaborent activement avec les différents

acteurs de soins des équipes dont elles font partie.

Le concept de collaboration, quant a lui, est défini comme « un processus de travailler
ensemble avec les différents partenaires de soins par 1’intégration de ces derniers dans les équipes,
une bonne compréhension des rdles et responsabilités de chacun et une communication efficace
dans un but commun d’amélioration de la qualité des soins et de I’expérience de santé des patients »
[traduction libre] (Graham et Barter, 1999 cités par Registered Nurses’ Associations of Ontario,
2006, p. 32). En d’autres termes, la collaboration demande a I’infirmiére de s’engager dans les
équipes multidisciplinaires, d’étre proactive au sein des équipes, d’intégrer les nouveaux
partenaires au sein des équipes cliniques, de connaitre et comprendre les roles et responsabilités de
chacun et de transmettre les informations et/ou les connaissances nécessaires grace a une
communication efficace. Par communication efficace, il est sous-entendu une écoute active, une
ouverture, un partage, une relation de confiance et de respect mutuel (Registered Nurses’
Associations of Ontario, 2006). Les infirmieres sont donc des actrices clés de la collaboration dans
les équipes cliniques. Leur engagement proactif dans les équipes devrait pouvoir faciliter

I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins aux patients.
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Ces repéres théoriques permettent a I’étudiante-chercheuse de comprendre comment les 10,
incluant les IPO, percoivent I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors du suivi des

patients a travers les concepts de travail d’équipe et de collaboration.



Chapitre III : 1a méthodologie
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Ce chapitre présente 1’approche méthodologique utilisée pour la présente étude. Tout
d’abord, I’approche qualitative exploratoire est expliquée et justifiée. Ensuite, le milieu de 1’étude,
I’échantillonnage et le recrutement des participants a 1’étude sont présentés. Puis, les méthodes de
collecte, de gestion et d’analyse des données sont détaillées. Enfin, les critéres de scientificité et

les considérations éthiques sont abordés.
3.1. Devis de recherche : I’étude qualitative exploratoire

Un devis qualitatif exploratoire a été utilisé pour explorer les perceptions des 10 et des PA
quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises avec
des problémes de cancer. A notre connaissance, il n’existe actuellement aucune connaissance sur
le sujet. Cette approche est pertinente pour 1’étude, car elle permet d’explorer une problématique
pour laquelle il existe peu, voire aucune étude (Green et Thorogood, 2018; Trudel et al., 2006). De
plus, cette approche est tres flexible, ce qui permet de répondre a différents types de questions
(Green et Thorogood, 2018). Cela permet de se familiariser avec le sujet et de faire émerger de
nouvelles idées ou hypothéses. Elle permet aussi d’obtenir des points de vue plus variés et ainsi

obtenir des informations générales sur un sujet (Trudel et al., 2006).
3.2. Le milieu de I’étude

Le projet PAROLE-Onco a été déployé dans six établissements au Québec et selon trois
programmes : cancer du sein, gynécologique et prostate (Pomey et al., 2019, septembre). Parmi ces
¢tablissements, seulement deux sites de la région de Montréal ont été retenus pour ce projet de
maitrise en raison de leur localisation géographique. Ces sites faisaient appel a des infirmieres
pivots en oncologie (IPO) ou des infirmieres en oncologie (IO0) pour collaborer avec des patients
accompagnateurs (PA). Ces PA étaient introduits dans tout le continuum de soins des patients

touchés par un cancer.
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3.3. Participants

Selon un échantillonnage de convenance, douze participants ont été recrutés (Green et
Thorogood, 2018). Les participants étaient soit des infirmicres en service d’oncologie (IO ou IPO)
soit des PA. Pour les infirmiéres, les critéres d’inclusions étaient les suivants : 1) étre IO ou IPO
faisant partie du projet PAROLE-Onco, 2) €tre en contact ou avoir €té€ en contact avec des PA et 3)
étre en mesure de parler et comprendre le frangais. En ce qui concerne les PA, les critéres étaient
les suivants : 1) étre un PA faisant partie du projet PAROLE-Onco, et 2) étre en mesure de parler

et comprendre le frangais.
3.3.1. Recrutement des participants

Comme cette étude s’inscrit dans le projet PAROLE-Onco, le recrutement a été fait en
concertation avec 1’équipe de recherche et 1’équipe locale des deux établissements choisis. Un
amendement au certificat d’éthique a donc été demandé pour les deux milieux ou a été réalisée la

présente étude (#17.260).

Tout d’abord, I’étudiante-chercheuse, en lien avec la chercheuse principale de PAROLE-
Onco et ’assistante de recherche du projet, a été mises en contact avec des participantes (centre
d’oncologie, infirmiéres et PA) au projet PAROLE-Onco afin de leur présenter I’étude de maitrise.
Les infirmieres et les PA qui se sont montrées intéressés ont recu plus d’informations sur 1’étude.
Ensuite, 1’étudiante a envoyé aux personnes intéressées le formulaire d’information et de
consentement (FIC) de 1’é¢tude (Appendice D) et une lettre d’invitation qui rappelait le but de
I’étude ainsi que le déroulement des entretiens individuels semi-structurés. A la suite de la
transmission des documents, I’étudiante a recontacté les potentiels participants au bout d’une
semaine afin de répondre aux questions et de confirmer la participation a I’étude. Le FIC a été
récupéré et signé de manicre électronique. L’entretien a été fait en dehors des heures de travail sauf

. . . y o . rir s 1t e TM
si autorisation du supérieur direct. Il a été réalis¢ via ZOOM" ™, a la convenance de la personne.
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3.4. Collecte de données

La prochaine section présente les outils de collecte de données utilisés pour cette étude.
L’étudiante chercheuse a utilis€ un questionnaire sociodémographique et des entretiens semi-

dirigés.

3.4.1. Le questionnaire sociodémographique.

Afin de décrire les caractéristiques des participants a I’étude, deux questionnaires
sociodémographiques ont été utilisés : un pour les infirmicres et un pour les PA (Appendice A).
Ces questionnaires ont permis de se renseigner entre autres sur 1’age, la profession, le sexe des

participants.

3.4.2. Les entretiens individuels semi-dirigés.

Afin d’explorer les perceptions des infirmieres en oncologie et des PA quant a I’intégration
des PA dans les équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises avec des problémes de
cancer, il a été effectué des entretiens individuels semi-dirigés. Avec le consentement des
participants, ces entretiens ont été enregistrés afin d’en faciliter la transcription intégrale. Ces

entretiens ont eu une durée moyenne de 60 minutes.

Pour effectuer ces entrevues individuelles semi-structurées, 1’étudiante chercheuse a rédigé
deux guides d’entrevues a partir des thémes de la recension des écrits avec en toile de fond des
assises théoriques sur la collaboration pour les entrevues avec les infirmicres et pour les entrevues

avec les PA (Appendice B et C).

3.4.3. Déroulement de la collecte de données.

La collecte de données a commencé une fois I’accord des comités d’éthique obtenu et les
formulaires de consentement remplis et signés par les intéressés. La collecte de données s’est faite
lors des entrevues individuelles semi-structurées avec les participantes. Elle a utilisé le guide

d’entrevue pour effectuer ces rencontres. Apreés chaque entretien individuel, les entrevues
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transcrites intégralement ont été téléversées dans un logiciel de gestion de données, NVivo, afin

d’en faciliter I’analyse (Miles et al., 2014).

3.5. Analyse des données

Une analyse qualitative de contenu (Miles et al., 2014) a été réalisée pour cette étude. Il
s’agit d’une analyse en trois étapes itératives : la condensation des données, la présentation des
données et enfin 1’¢laboration et la vérification des conclusions. Selon Miles et al. (2014), il est
important que la collecte et I’analyse des données soient faites simultanément afin de n’omettre

aucune donnée pouvant émerger tout au long du processus d’analyse (Miles et al., 2014).

Pour I’étape de la condensation des données, 1’étudiante chercheuse a lu a plusieurs
reprises les transcriptions pour en extraire les éléments pertinents par rapport aux questions de
recherche. IIs ont ensuite été codés de maniére inductive afin de créer un arbre de codification. Les
codes développés ont permis de regrouper en plusieurs catégories les verbatims permettant une
analyse et une interprétation approfondies des données (Miles et al., 2014). Comme suggéré par les
auteurs, 1’étudiante chercheuse a effectué deux cycles de codage (Miles et al., 2014). L’étudiante-
chercheuse a réalisé un premier cycle de codage in vivo. Ce codage utilise des mots et/ou courtes
phrases provenant des participants et permet de prioriser et de mettre I’accent sur la perspective des
participants (Miles et al., 2014). Apres génération de tous les codes, 1’¢tudiante-chercheuse les a
stabilisés avec ses directrices et une double codification a été réalisée par 'une des deux. Pour
I’étape de présentation des données, les codes ont été représentés sous forme de tableau dans un
document WORD afin d’en faciliter la visualisation des conclusions (Appendice E). Enfin pour
I’étape d’¢€laboration et la vérification des conclusions émergeantes, 1’étudiante a commencé
I’¢laboration des conclusions des la premicre transcription. Afin d’appuyer les conclusions, les
verbatims ont été ajoutés a la présentation des données et elles ont été vérifiées en collaboration

avec les directrices (Miles et al., 2014).
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3.6. Critéres de scientificité

Afin d’assurer la qualité scientifique de cette étude, les critéres de scientificité proposés par
Miles et al. (2014) ont été retenus. La crédibilité, la transférabilité et la fiabilité sont présentées

dans les paragraphes suivants.

3.6.1. La crédibilité.

Selon Miles et al. (2014), la crédibilité représente la capacité du chercheur a présenter des
résultats qui sont crédibles et valides aux lecteurs. Pour respecter ce critére, 1’étudiante chercheure
a transmis les transcriptions et le codage a ses directrices. Ces derniéres ont pu effectuer les
vérifications des thémes et des codes et réaliser un double codage. De plus, I’étudiante a ajouté des

verbatims a la présentation des données pour assurer la crédibilité des résultats de 1’étude.

3.6.2. La transférabilité.

Toujours selon Miles et al. (2014), la transférabilité¢ d’une étude correspond a la possibilité
de transférer les résultats dans un contexte similaire a celui de I’étude. Afin de respecter ce critere,
le contexte, I’échantillonnage et le processus de 1’¢tude ont été présentés et détaillés dans un journal
de bord. De plus, les limites de 1’é¢tude sont présentées a la fin de celle-ci et les capacités de

transférabilité ont été discutées.

3.6.3. La fiabilité.

La fiabilité correspond a la transparence et a la cohérence du chercheur quant a la réalisation
de I’étude. Selon les auteurs cités précédemment, le chercheur doit démontrer qu’il est conscient
de sa subjectivité et mettre en place des moyens pour démontrer que ces résultats ne sont pas biaisés
par ses intéréts et/ou motivations (Miles et al., 2014). Afin de satisfaire a ce criteére, 1’étudiante a
fait appel a ses directrices pour s’assurer de la cohérence entre les méthodes employées et le but et
les questions de recherche. De plus, elles ont aussi été présentes pour vérifier chaque étape de
I’analyse des données et ainsi effectuer une triangulation des chercheurs comme le suggerent les

auteurs (Miles et al., 2014). Tout au long de son analyse, I’étudiante chercheure a transmis les
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transcriptions ainsi que les différents cycles de codage a I’une de ses directrices dans le but de
s’assurer de la validité et de la fidélité des données. Enfin, pour favoriser I’atteinte de ce critére, les
entretiens ont ¢été¢ enregistrés, ce qui permet d’accroitre la fiabilit¢ des données (Green et
Thorogood, 2018). Des notes de terrain ont également été ajoutées pour offrir une richesse aux
résultats présentés. Ces notes comportaient les réflexions de I’étudiante par rapport au contexte, au

déroulement des entretiens, ainsi que les propos des participants.
3.7. Considérations éthiques

Tout d’abord, a la suite d’un amendement du protocole au CHUM, afin d’intégrer le projet
de mémoire de 1’étudiante au projet de recherche PAROLE-Onco, le comité d’éthique et de la
recherche de I’Université de Montréal a été avisé de la tenue de 1’étude. Un addendum au certificat

d’éthique du projet PAROLE-Onco a été demandé pour les deux établissements ciblés par I’étude.

A la suite des approbations, I’étude a ¢été¢ lancée sur le terrain. Un formulaire de
consentement destiné aux participants a été remis a ces derniers afin de les informer du projet de
I’étude et ainsi leur permettre de faire un choix libre et éclairé (Conseil de recherches en sciences

humaines et al., 2018).

En ce qui concerne la confidentialité des informations échangées durant les entrevues
individuelles, elle a été assurée en faisant en sorte que les renseignements de chaque participant a
I’étude soient anonymes. Les équipes cliniques n’ont pas été identifiées afin de garantir I’anonymat
des participants. De plus, les enregistrements audios n’ont été écoutés que par 1’étudiante
chercheuse et I’équipe de direction. Aucune information permettant I’identification des participants
n’a été divulguée dans les écrits sur le sujet d’étude. Les données ont été conservées par 1’étudiante
chercheuse dans un dossier crypté accessible que par cette derniere (Conseil de recherches en
sciences humaines et al., 2018). Puis a la fin de I’étude, ces données seront confi¢es a une des
directrices pour étre conservées 10 ans. La directrice qui aura les données, sera ensuite chargée de

les détruire au bout de 10 ans.
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Dans ce chapitre, il est présenté les résultats obtenus dans le cadre de I’étude qui avait pour
but d’explorer les perceptions des patients accompagnateurs (PA) et des infirmiéres en oncologie
(I0), dont les PO, quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. En
premier lieu, une bréve description de I’échantillon des participants est présentée. En deuxi¢me

lieu, les résultats se dégageant de 1’analyse sont présentés sous forme d’un article de recherche.

Introduction a article

Cet article de mémoire sera soumis a I’ European Journal of Oncology Nursing. Cet article
présente les résultats liés aux questions de recherche suivantes : 1) Quelle est la perception des PA
et des 1O par rapport a I’intégration de PA dans les équipes cliniques ? 2) Selon la perspective des
PA et des IO, quels sont les facteurs favorisants ou contraignants 1’intégration des PA dans les
équipes cliniques ? L’étudiant-chercheuse est la premiére auteure de cet article. Elle a procédé a la
recension des écrits, 1’analyse des données et a la rédaction de cet article. Les directrices de
I’étudiante ont participé a 1’analyse des données, 1’¢laboration des conclusions et la rédaction de

Particle.

L’article présente donc les perceptions des PA et des 1O quant a I’intégration des PA au sein
des équipes cliniques et lors des soins. Il suggére que I’intégration des PA dans les équipes cliniques
et lors des soins se fait de manicre variable et évolutive dans le temps. Les sous-thémes suivants
font référence a cette évolution variable de I’intégration des PA : 1) « choc des réalités », 2) Devoir
faire sa place, 3) Une intégration progressive du réle de PA, 4) Connaitre les roles de chaque
membre de I’équipe clinique, 5) Des contacts restreints entre les PA et les équipes cliniques et 6)
Non-reconnaissance du réle de PA. Un schéma a été réalisé pour montrer le processus évolutif de

cette intégration (figure 1).

L’article documente ¢galement les effets bénéfiques pergus par les participantes de 1’étude
quant a D’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins (ex. effets sur les
professionnels, effets sur les patients et effets sur les PA). De méme, il informe sur les différents
facteurs influencant 1’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Ces facteurs

sont liés a I’équipe clinique (ex. implication active de I’équipe clinique dans I’intégration des PA),
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liés a I’'implantation du réle de PA (ex. manque d’organisation), liés au patient (ex. « ouverture »
des patients) ou encore des facteurs intrinséques au PA (ex. « golit de donner »). Enfin, Iarticle
apporte des recommandations suggérées par les PA et les IO quant a I’intégration des PA dans les

équipes cliniques et lors des soins.
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Titre : L’intégration de patients accompagnateurs au sein d’équipes cliniques en oncologie :

perceptions de patients accompagnateurs et d’ infirmieres

Journal visé: The European journal of oncology nursing

Auteurs : Anna-Mareva Ferville (AF), Marie-Pascale Pomey (MPP), Karine Bilodeau (KB)

Abstract.

Contexte : Au Canada, deux personnes sur cinq auront un diagnostic de cancer au cours de leur
vie. De nombreux impacts sont répertoriés face a ce diagnostic pour les patients, tant aux niveaux
physique, psychologique que sociale. Afin d’aider les personnes touchées par le cancer (PTC) a
faire face a la maladie, du soutien est offert par des infirmic¢res en oncologie (IO), dont des
infirmicéres pivots en oncologie (IPO), ainsi que de l’accompagnement par des patients
accompagnateurs (PA), personnes qui ont déja eu a faire face a un probléme de cancer. L’ajout des
PA demeure récent dans ’offre de services en oncologie et il n’existe pas d’étude explorant

comment I’accompagnement de PA s’integre aux soins usuels, en particulier avec ceux des 1O.

Objectif : Cette ¢tude explore les perceptions des PA et des 10 quant a I’intégration des PA dans

1I’équipe clinique.

Méthode : Une étude qualitative exploratoire aupres de six 1O et six PA a été réalisée lors
d’entrevues semi-dirigées entre 2020 et 2021. Les données ont été analysées grace a un processus

d’analyse qualitative de contenu.

Résultats : Les résultats montrent que les participantes ont percu 1’intégration des PA dans les
équipes et lors des soins comme étant variable et évolutive dans le temps. Les participants ont
¢galement identifié des facteurs influengant I’intégration des PA dans les équipes cliniques tels que
la dynamique de I’équipe clinique, la compréhension du role du PA ou encore les caractéristiques

des PA et des patients.



61
Conclusion : Cette ¢tude met en évidence que I’intégration des PA dans les équipes cliniques n’est
pas encore acquise dans la routine des I0. Toutefois, il existe une reconnaissance de la

complémentarité de ces deux approches pour soutenir les PTC.

Mots clés : oncologie, patient accompagnateur, soins infirmiers, partenariat de soins, équipe

interdisciplinaire, pair-aidance
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Introduction.

Au Canada, deux personnes sur cinq auront un diagnostic de cancer au cours de leur vie (Société
Canadienne du Cancer, 2021) qui pourrait avoir plusieurs répercussions aux niveaux physique et
psychosocial (Partenariat canadien contre le cancer, 2018). Lors d’un épisode de cancer, les patients
sont suivis par des infirmiéres en oncologie (I0) ou des infirmiéres pivots en oncologie* (IPO). Ces
IO détiennent une expertise en coordination des soins, en évaluation et surveillance des symptomes
et des traitements et peuvent soutenir les personnes touchées par le cancer dans 1’acces et
I’utilisation adéquate du systéme de santé (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Jeyathevan
et al., 2017). Cependant, I’accompagnement de ces infirmicres ne semble pas répondre totalement
aux besoins psychosociaux des patients, car ils ont toujours des besoins informationnels, et

€émotionnels non comblés (Partenariat canadien contre le cancer, 2018).

Pour y répondre, des patients accompagnateurs (PA) ont été intégrés dans les équipes cliniques
dans des établissements de la province de Québec (Canada). Ce sont des personnes qui ont été
touchées par le cancer qui mettent a profit leurs savoirs expérientiels de la maladie et 1’utilisation
du systeme de santé (Paskett et al., 2011 ; Willis et al., 2013). Inspiré des programmes de navigation
et de soutien par les pairs en oncologie, ces PA assurent un role de facilitateur, de soutien, d’écoute
et de conseiller aupres des patients et les accompagnent a différents moments de leur trajectoire de
soins (Pomey et al., 2021). IIs peuvent également apporter leur soutien aux patients en favorisant
leur participation dans leurs soins et lors des prises de décisions (Direction Générale de
Cancérologie, 2016). Ils favorisent la communication entre I’équipe clinique et le patient et
contribuent a I’amélioration continue des pratiques cliniques et organisationnelles (Comité sur les

pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2014,).

En oncologie, la littérature fait souvent référence aux programmes de navigation par les pairs, les
professionnels et virtuelle qui ont montré des résultats positifs sur 1’expérience des patients
(Glassgow et al., 2019; Gordils-Perez et al., 2017; Wells et al., 2018; Yackzan et al., 2019). De

méme, les programmes de soutien par les pairs en oncologie ont montré de nombreux bénéfices sur

*TPO est un role définit au Québec (Canada) qui s’apparente a celui de nurse navigator.
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I’expérience des patients (Ashbury et al., 1998; Bergin et al., 2016; Maher et al., 2019). Cependant
ces différents programmes ne permettaient pas de répondre totalement aux besoins psychosociaux
des patients atteints de cancer. Afin de répondre a ces besoins, un nouveau membre dans les
équipes cliniques et lors des soins est proposé et a été expérimenté dans le cadre d’un projet de
recherche intitulé PAROLE-Onco pour des Patients accompagnateurs, une Ressource
Organisationnelle comme Levier pour améliorer |’Expérience des professionnels et des personnes
touchées par un probleme en oncologie (Pomey et al., 2021). Depuis 2019, des PA sont intégrés
dans des équipes cliniques dans la province du Québec (Canada) pour compléter les interventions
auprés des patients (Pomey et al., 2021). Etant donné le role novateur des PA, I’intégration de ces
derniers dans les équipes cliniques et lors des soins semble représenter un défi de taille pour les
professionnels et les institutions. Or, sachant que les IO facilitent les interventions les plus
pertinentes aupres de la clientéle (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, et al., 2012; Fillion et al., 2015),
elles sont les plus susceptibles d’intégrer les PA dans les équipes cliniques et favoriser la
collaboration avec les autres professionnels de santé. Néanmoins, cette nouvelle collaboration
demande aux IO d’adapter leur relation professionnelle aux PA. En effet, il s’agit d’une relation
émergente qui differe de la relation traditionnelle infirmiére-patient. L’IO doit alors considérer les
savoirs expérientiels des PA comme étant complémentaires a ces propres savoirs scientifiques et
expérientiels et travailler en équipe avec ces derniers (Flora et al., 2016; Jouet et al., 2010; Pomey,

Ghadiri, et al., 2015).

A ce jour, aucune étude n’est disponible pour documenter les perceptions des IO et des PA quant
a I’intégration des PA au sein des équipes cliniques en oncologie. Cette étude a donc pour objectif
d’explorer les perceptions des PA et des 10 quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques
et lors des soins de patients touchés par le cancer (PTC). Les facteurs influencant I’intégration des

PA dans les équipes cliniques et lors des soins seront aussi documentés.
Méthode

Un devis qualitatif exploratoire (Green et Thorogood, 2018; Trudel et al., 2006) a été réalisé. Ce

devis est pertinent pour explorer les sujets peu documentés et obtenir des informations générales.
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Recrutement.

Parmi les 4 établissements qui participent au projet Parole-Onco, deux ont été sélectionnées car
c’était les deux centres ou les PA étaient introduits dans tout le continuum de soins des patientes

touchées par un cancer du sein et qui avaient des IO dans 1’équipe.

Des PA et des IO ont été recrutés selon un échantillonnage de convenance. Pour les 10, les critéres
de sélection étaient : 1) étre une IO’ participant au projet PAROLE-Onco, 2) étre en contact ou
avoir €té en contact avec des PA et 3) étre en mesure de parler et comprendre le frangais. Pour les
PA, les criteres étaient : 1) étre un PA participant au projet PAROLE-Onco et 2) €tre en mesure de

parler et comprendre le francais.

Pour chaque établissement, les 10 et les PA ont été invités a participer au projet. Tous les
participants répondant aux critéres d'inclusion ont été contactés par courrier électronique. Tous les
participants ayant accepté de participer a I’étude ont recu un formulaire de consentement éclairé

approuvé par le comité d'éthique des établissements choisis et une date de rencontre a été convenue.
Collecte de données

La collecte de données a ¢été réalisée grace a des entretiens semi-directifs dont les themes portaient
sur les conditions d’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins, le role des PA,
les effets des PA et les facteurs facilitants et limitants 1’intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors des soins. Voici quelques exemples : Comment qualifieriez-vous votre intégration
dans 1’équipe clinique ? Comment décririez-vous votre travail avec le(s) infirmiére(s) ? Et votre
relation avec le(s) infirmicre(s) ? Les entrevues ont été enregistrées avec I’accord des participantes
et ont ét¢ intégralement transcrites. L’analyse des entrevues a été faite a 1’aide du logiciel d’analyse
NVivo (Miles et al., 2014). En complément, un questionnaire sociodémographique a été¢ complété

par les participants. Les données ont été collectées entre 2020 et 2021.

> Infirmiére clinicienne ou infirmiére pivot en oncologie
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Analyse

Les entretiens ont été analysés de maniére itérative (Miles et al., 2014) tout au long de la collecte
de données. Les données ont été lues, triées et codées. Les codes ont été présentés sous forme de
matrice pour permettre 1’émergence des résultats et ces derniers ont été présentés sous forme de
tableaux synthése (Miles et al., 2014). Pour accroitre la crédibilité des résultats, des verbatims ont
été ajoutés a la présentation des données. L’interprétation et la fiabilité des résultats a été assurée
par KB et MPP. Enfin, la transférabilité de 1’étude a été assurée par une description détaillée de
I’échantillonnage des participants, du contexte de I’étude ainsi que des méthodes de collecte de

données et d’analyse utilisées (Miles et al., 2014).

Une approbation du comité d’éthique du Centre hospitalier de 1’Université de Montréal a été

obtenue (#17.260). Les participants ont tous signés un formulaire de consentement.

Résultats.

Au total, 12 participantes (six PA et six 10) ont participé a 1’étude. La moyenne d’age pondérée
¢tait de 63 ans chez les PA et 46 ans chez les 10 et toutes les 1O travaillaient en clinique ambulatoire

d’oncologie (Tableaux 1 et 2).

Code Tranche Type de Dernier Occupation Site de recrutement
d’identification D’age cancer traitement principale
actuelle
PAl 65-74 ans Sein Entre 3 et 5 ans Travailleuse 2
non
rémunérée’
PA2 55-64 ans Sein 8 ans Retraitée
PA3 45-54 ans Sein En traitement de Travailleuse a
confort temps partiel
PA4 55-64 ans Oncogénétique  Entre 3 et 5 ans Retraitée 1
PA5S 65-74 ans  Sein En traitement de Retraitée 2
confort
PA6 65-74 ans  Sein 14 ans Travailleuse 1

non rémunérée

619 4
Bénévole
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Tableau 1 : Les caractéristiques des PA recrutées pour I’étude

Code Tranche d’age Statut Années d’expérience a ce poste Site de

d’identification professionnel recrutement

INF1 45-54 ans Infirmiére 10 ans 1
clinicienne

INF2 35-44 ans s’ Entre 1 an et moins de 3 ans 1

INF3 55-64 ans IPO 10 ans et plus 1

INF4 45-54 ans Infirmiére 10 ans et plus 2
clinicienne

INF5 35-44 ans IPO Entre 5 ans et moins de 10 ans 1

INF6 35-44 ans IPO Entre 1 an et moins de 3 ans 1

Tableau 2 : Les caractéristiques des 1O recrutées pour I’étude

Les résultats présentent 4 grands thémes soit : 1) Une intégration variable et évolutive des PA dans
les équipes cliniques et lors des soins; 2) Les effets bénéfiques pergus de 1’intégration des PA dans
les équipes cliniques et lors des soins; 3) Les effets bénéfiques percus de I’intégration des PA dans
les équipes cliniques et lors des soins; 4) Intégration souhaitée des PA dans les équipes cliniques

et lors des soins.

1) Une intégration variable et évolutive des PA dans les équipes cliniques et lors des soins.

Toutes les participantes, PA et 10, ont percu I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors
des soins comme étant variable et évolutive se décrivant autour de six sous-themes: 1) « un choc
des réalités », 2) devoir « faire sa place », 3) une intégration progressive du role de PA dans la
routine des équipes cliniques 4) Mieux connaitre et comprendre le role unique des PA, 5) des
contacts restreints entre les PA et les équipes cliniques et 6) la non-reconnaissance du réle de PA.

Les deux premiers sous-themes mettent en avant les difficultés rencontrées par les PA lors de leur

7 Infirmiére praticienne spécialisé
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intégration et ont été soulignés seulement par les PA. Le troisiéme sous-théme a été retrouvé

uniquement dans le discours des 10. Les trois derniers sous-thémes ont été¢ rapportés par les deux.

« Un choc des réalités ». Deux PA ont mentionné qu’elles ne s’attendaient pas « du tout a
rencontrer autant d’obstacles » car « [elles] trouvai[ent] que c’était un projet absolument génial et
que les patientes avaient besoin de c¢a [des PA] » (PA3). Une des PA a déclaré : « j’étais comme

dans une bulle et rendue sur le terrain, ma bulle a trés vite éclatée » (PA3).

La majorité des PA ont remarqué que, malgré 1’enthousiasme des professionnels de la santé envers
leur role, ils ne s’investissaient pas pour faciliter leur intégration au sein des équipes cliniques et
lors des soins. Une PA a rapporté « On a fait une présentation [des PA] a tous les médecins en
oncologie, ils étaient tous la (...). Ils étaient enthousiastes. Mais apres, rien. (...). Un des

oncologues nous a ouvert les portes. Les autres ont continué leur routine » (PA4).

« Devoir faire sa place » au sein des équipes cliniques et lors des soins. Certaines PA ont compris
qu’elles devaient « faire [leur] place » dans les équipes cliniques et que cela prendrait du temps

d’étre acceptées et reconnues par les professionnels de la santé. Une PA raconte que :

Apres 3 ans en tant que membre active d’une association [a I’hdpital] j’ai demandé a avoir
un numéro de téléphone, un poste téléphonique et un bureau. Maintenant, j’ai fait le chemin.

J’ai un code pour moi. Tout le monde me connait a I’hopital et en radio oncologie. (PA1)

Cependant, trois PA ont trouvé difficile de s’intégrer dans les équipes, car elles avaient I’ impression
d’étre vues comme étant « dérangeantes » par les professionnels de la santé car elles sentaient
« comme si [elles] envahissai[ent] leur territoire » (PA4). A contrario, les IO n’ont pas percu les
difficultés exprimées par les PA. Elles ont percu I’intégration de ces derniers dans les équipes

cliniques comme étant progressive.

Intégration progressive des PA dans la routine des équipes cliniques. La moitié des 10 ont tout
de suite été « emballée[s] » par le role de PA (INF6) et quatre IO ont reconnu qu’elles jouaient un
role dans I’intégration des PA au sein des équipes cliniques et lors des soins. Une 10 explique que
son « role dans leur intégration [des PA], c’est de les présenter aux patientes (...) [et d’inclure]

toujours les PA quand [elle] présente les professionnels de la santé » (INF1).
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Elles ont ajouté que la présentation du réle de PA aux patients faisait « partie [de la charge de
travail], on présente déja 1’offre de service des organismes de lutte contre le cancer, de la

travailleuse sociale, de la psychologue donc on vient juste ajouter un autre membre de I’équipe »

(INF5).

Mieux connaitre et comprendre le role unique des PA au sein de I’équipe clinique. Avec le temps,
les 10 participantes ont rapporté mieux connaitre le réle des PA et étre en mesure de mieux

présenter leur apport unique. Voici comment les infirmiéres introduisent les PA aux patients :

J’explique aux patientes qu’on [les professionnels] est la pour les accompagner mais on en
ne comprend pas a 100% ce qu’elles vivent (...) Elles peuvent rencontrer quelqu’un [une
PA] qui a justement vécu la méme chose et qui peut les aider pour des questions de la vie
quotidienne [avec la maladie] ou juste pour verbaliser ce qu’elles peuvent ressentir,

normaliser les sentiments. (INF6)

De méme, les 10 ont remarqué que le réle de PA était « complémentaire » aux rdles des
professionnels de la santé (ex. infirmiére, psychologue...) car « les PA 1’ont vécu, elles ont vécu
chacune des étapes de la maladie donc elles sont peut-étre plus outillées a répondre a leurs questions
que moi je peux I’étre. » (INF2). Les PA, quant a elles, ont décrit leur role comme étant
« completement différent du réle de la psychologue, de la travailleuse sociale ou du médecin »
(PA2). Elles qualifient leur role comme étant « unique » et que « ce qu’[elles] apport[ent], I'TPO

ne peut pas ’apporter. (...) Nous avons un réle dans le factuel et dans I’émotion » (PA1).

Enfin, elles ont constaté qu’elles devaient connaitre le role des autres membres de 1’équipe clinique
afin d’étre capable d’orienter les patients vers le professionnel de la santé le plus qualifié pour
répondre a leurs problématiques. Une PA raconte : « Si (...) c’est au niveau financier qu’il y a un
probléme, on réfere au travailleur social, si c’est au niveau psychologique, le psychologue (...) Il

faut les connaitre pour qu’on puisse faire la référence a un professionnel » (PAT)
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Contacts restreints entre les PA et les équipes cliniques. Cing PA ont rapporté avoir été contactées
par les 10. Une PA explique « les fois ou j’ai été contactée, ¢’était I’infirmiére en oncologie qui
disait : « Cette patiente-1a aimerait rencontrer une PA » (...) elle voyait qui pouvait étre jumelé
avec cette patiente » (PA4). De leur coté, les 10 ont trouvé qu’avec la venue de la pandémie
COVID-19, il leur était difficile d’avoir des contacts avec les PA. Tous les contacts se faisant a
distance (ex., téléphone, visioconférence, etc.), elles n’ont donc pas pu rencontrer physiquement
les PA. Néanmoins, elles considérent avoir de bonnes relations avec les PA. Une infirmiére

souligne :

Une relation c’est un grand mot ! (...) On les a vues au début mais (...) je me rends compte
que je ne les connais pas toutes. Je n’ai pas de mauvaises relations avec elles mais je n’ai

pas beaucoup de contact avec elles non plus. (INF1)

D’autres infirmiéres ont déclaré n’avoir eu aucune relation avec les PA, car « [elles] ne leur [ont]
jamais parlé, a part lors d’une rencontre de service lorsqu’il y avait une présentation mais sinon
[elles] n’[ont] jamais eu la chance d’échanger avec une PA. (INF2). Ces constats peuvent étre
expliqués par le contexte pandémique actuel. En effet, toutes les participantes ont remarqué qu’il
¢tait difficile de construire une relation quand on ne se connait pas et que les contacts sont réduits

au minimum.

Non-reconnaissance du role de PA. Les PA ont exprimé qu’elles ne se sentaient pas reconnues
comme membre a part entiere de I’équipe clinique par les professionnels, I’une d’entre elles
racontent : « La derniére fois nous avons passez 1’apres-midi [a essayer de rencontrer les médecins].
(...) Il y ajuste le médecin en radio oncologie qui nous a répondu (...) ¢a n’a pas d’allure comment

on est traité » (PA2).
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Certaines infirmieres ont également fait un constat similaire. Elles pensent que les PA seront
considérés comme des membres a part entiere des équipes cliniques lorsqu’elles auront fait leur
place au sein des €quipes en « [prenant leur] réle dans 1’équipe, en faisant partie des réunions
interdisciplinaires », car « a part rencontrer le patient, il y a peu de communication avec I’équipe
clinique. » (INF5). Elles qualifient leur présence comme étant « dans le nuage informatique, elle

voltige autour de 1’équipe » (INFS).

Ces sous-thémes ont été représentés sous une forme chronologique afin de mettre en exergue le

processus d’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins dans le temps (Figure

).
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2) Devoir faire sa place

1) Choc des 3) Intégration progressive du role de PA dans la routine des équipes cliniques

réalités

4) Mieux connaitre et comprendre le r6le unique des PA au sein de I'équipe clinique

5) Contacts restreints entre les PA et les équipes

o J

cliniques

{ 6) Non-reconnaissance du role de PA J

Figure 1 : Processus d’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins dans le temps
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2) Les effets bénéfiques percus de ’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors

des soins.

Toutes les participantes ont constaté des effets bénéfiques de 1’intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors des soins, soit : 1) les effets sur les professionnels, 2) sur les patients et 3) sur les

PA eux-mémes.

Sur les professionnels. Trois PA ont rapporté percevoir un effet bénéfique sur la charge de travail
des professionnels. Elles ont constaté qu’elles étaient 1a pour « récupérer un peu de la surcharge de
travail » (PA4) en « racont[ant] un peu [leur] expérience et [elles sentent] que ¢a leur enléve de
I’anxiété [aux patientes] » (PA4) et ainsi aider les patientes a poser « les bonnes questions et la
rencontre avec leur médecin est beaucoup plus efficace » (PA4). Ce constat est relayé par une 10
qui a donné 1I’exemple d’une « patiente qu’on suivait depuis quelques temps et qui était toujours [a
I’étape de prise de décision pour son traitement]. » et qui, grace a I’intervention d’une PA, a pu
« voir qu’il y a d’autres patientes qui ont vécu la méme chose et que ces patientes-1a s’en sont
sorties, [ce qui] I’a amené a se décider ». Cette IO pense que les PA peuvent « [amener] un peu de
réassurance dans les interventions. » (INF3) Elle a ajouté que les PA permettaient également de
diminuer « les demandes en psychologie. [Car] Il est parfois difficile d’avoir accés a une

psychologue. (...) [la présence de la PA] ¢a vient comme désamorcer les choses » (INF3)

Sur les patients. Une majorité des PA et des 1O ont pergu des effets bénéfiques sur les patients tels
qu’une « baisse d’anxiété et une communication beaucoup plus ouverte. Ils [les patients] parlent
de tout, de rien, de toutes les questions qu’ils n’osent pas poser au médecin ou a I'infirmiére »
(PA3) grace au soutien des PA. Toutefois, deux infirmiéres ont rapporté n’avoir eu « aucun retour »
de la part des patients quant aux accompagnements des PA. Néanmoins, elles imaginent que « il y
a eu une amélioration, qu’il y a eu un impact positif sur le parcours des femmes, le fait de se sentir

impliquée, mieux informée, mieux soutenue, se sentir accompagnée » (INF2).
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Sur les PA. Trois PA ont percu des effets bénéfiques de leur rdle sur elles-mémes. L’une d’entre
elles déclare : « on a un sentiment d’étre utile, vraiment d’aider. » (PA4). Une autre PA décrit ces
effets comme faisant « un baume au coeur de pouvoir aider les autres » car elle participe a « une
action qui donne du sens a travers ce qu’[elles] vi[vent] » (PA6). Cette méme PA a ajouté qu’a
travers leurs échanges, les PA et les patients pouvaient contribuer mutuellement a ces sentiments
de bien-étre et de valorisation : « C’est une plus-value dans les deux sens. Quand je parle a la
patiente, ¢ca me fait du bien de voir que je I’ai allégée, que je I’ai aidée. Elle m’aide (...) Elle me

fait avancer. » (PA6)

3) Les facteurs influencant I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des

soins.

Les PA et les IO ont identifié des facteurs pouvant faciliter ou limiter I’intégration des PA dans les
équipes cliniques et lors des soins. Quatre facteurs sont ressortis : 1) les facteurs liés a I’équipe
clinique, 2) les facteurs intrinséques au PA, 3) les facteurs de compréhension du role de PA et 4)

les facteurs liés au patient (tableau 3).

Parmi les facteurs facilitants I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins, trois
facteurs sont liés a I’équipe clinique soit I’implication active de I’équipe clinique, la promotion du
role de PA et la simplicité de la procédure d’introduction des PA et deux sont intrinseques au PA
soit le « golt de donner » et I’expérience vécue de la maladie. Parmi les facteurs limitants
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins, les participantes ont identifi¢ trois
facteurs liés a 1’équipe clinique que sont la réticence des professionnels, le manque de temps des
professionnels et la routine de travail de I’infirmiére, un facteur intrinseque au PA qui est le
désengagement, quatre facteurs liés a I’implantation du réle de PA que sont le manque
d’organisation, 1’évolution lente du projet et les mauvaises conditions d’intégration des PA et deux

facteurs liés au patient soit « I’ouverture » et I’expérience de la maladie des patients).
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Facteurs facilitants

Facteurs contraignants

Facteurs liés a I’équipe clinique

Implication active de 1’équipe clinique dans I’intégration des
PA (PA et 10)
« C’est siir que si les membres de 1’équipe y croient puis
qu’ils intégrent [les PA], qu’ils s’impliquent dans le
processus, c’est un plus » (INF1)

Promotion du réle de PA (I0)
« Il faut trouver une fagon de I’intégrer [le role de PA]
systématiquement [dans son discours]. C’est la meilleure
facon pour exposer le plus possible les patientes a ce
service » (INF1)

Procédure simple d’introduction des PA (10)
« L’envoi des demandes par courriel et par la suite, les
patientes ont une réponse assez rapide. (...) le suivi que vous
nous envoyez. C’est tres bien » (INF3)

e Réticence des professionnels quant a I’intégration des PA (PA et
10)
« Il faut créer des liens avec eux [les professionnels] et ils
doivent bien nous connaitre. (...) Ils craignent que ce qu’on
dise vienne contrecarrer ce qu’ils font ou disent [aux patients]
» (PA6)

e Manque de temps des professionnels de la santé (PA)
« Il ne faut pas surcharger ce monde-la [les professionnels].
(...) Ils n’ont pas le temps. Ils sont débordés. » (PA1)

e Routine de travail de I’infirmiere (I0)
«Je ne fais pas les suivis, je rencontre la patiente a des moments
marquants dans sa vie, qui sont tres difficile [elles ne sont pas
forcément prétes pour les PA] » (INF4)

Facteurs intrinséques au PA

« Gotlit de donner » (PA)
« J’ai le golit de donner, car je vois de la détresse et que j’ai
réussi a passer au travers et je me dis que si je peux
contribuer a aider quelqu’un, ¢a me fait du bien » (PA4)

Expérience vécue de la maladie des PA (10)
« Ce sont des femmes qui ont eu le cancer donc (...) ¢a me
parle beaucoup puis c’est une mine d’or d’informations. Et

elles ont accompagné plusieurs femmes donc elles ont
I’habitude de le faire » (INF2)

e Désengagement (PA)
« Je suis la seule [PA] parce que toutes les autres ont arrété.
Elles en avaient marre que rien ne fonctionne, que ce soient
juste des réunions et qu’il n’y ait rien qui avance » (PA3)
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Facteurs facilitants

Facteurs contraignants

Facteurs liés a I’'implantation du role de PA

N/A e Manque d’organisation (PA)
« S’ils avaient une clinique [avec des horaires définis] et que tu
puisses poser tes disponibilités [pour rencontrer les patientes]
(...) Il faut qu’il y ait une réorganisation de 1’horaire. » (PA3)
e Evolution lente du projet (PA)
« Le probléme c’est qu’on n’avance pas, on piétine. On veut
tellement, comme PA, en donner plus et on est tout le temps
freiné. (...) C’est décourageant » (PA6)
e Mauvaises conditions d’intégration des PA (PA)
« Il ne faut plus étre collé a la promotion de la santé mais au
coté clinique. IIs vont pouvoir nous connaitre davantage et nous
faire confiance. Actuellement, on est amené par d’autre monde.
On est presque imposé. Ca ne marche pas » (PA2)
Facteurs liés au patient
N/A e« Ouverture » des patients (10)

« L’ouverture de la personne, si elle se sent préte ou pas [a étre
accompagnée par une PA] » (INF6)

e Expérience de la maladie des patients (I10)
« J’ai beaucoup de patientes, ca fait plus de 10 ans qu’elles sont
suivies, elles acceptent moins [de rencontrer une PA]. Mais les
nouveaux cas, oui » (INF3)

Tableau 3 : Les facteurs facilitants et contraignants quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins selon

les PA et les 10.
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4) Intégration souhaitée des PA dans les équipes cliniques et lors des soins.

Les PA et les IO participantes ont fait six différents types de suggestions pour améliorer
I’intégration des PA dans les équipes cliniques: 1) le travail d’équipe, 2) la reconnaissance du role
de PA par les professionnels, 3) I’intégration des PA, un projet avant tout clinique, 4) I’importance

du soutien offert aux PA et 5) le role de PA dans n’importe quelle unité de soins.

Travail d’équipe. Les PA et les 10 de I’étude ont mentionné qu’elles souhaitaient améliorer le
travail d’équipe entre les PA et les équipes cliniques en améliorant la collaboration et la
communication. Elles suggerent d’instaurer une routine de travail ou « la patiente rencontre le
médecin puis elle rencontre la PA. Et ensuite, elle rencontrerait I’infirmiére. » (PA3) ainsi que
d’impliquer les PA dans les rencontres : « Si elles sont présentes a la réunion interdisciplinaire, ¢ca

va étre encore mieux au niveau de la communication dans 1’équipe. » (INF3).

Reconnaissance du role de PA par les équipes cliniques et I’hopital. Les PA et les 10 ont
mentionné la nécessité d’améliorer la reconnaissance des PA au sein de I’hopital en promouvant le
service de PA par I’implication active des professionnels de santé « tous les médecins, chirurgiens
oncologues, tous ceux qui sont en contact avec la patiente, a la fin de son discours, parlent des PA,
pas seulement les 10. » (INF4) mais également par I’installation « de petites affiches qui disent
qu’il existe des patientes partenaires dont des PA. » (PA4) et la mise a disposition « un petit local
[pour] que les patientes sachent qu’il existe des PA » (PA4) dans les unités oncologiques. Enfin,
certaines ont avancé la possibilit¢ de dédommager les PA en prenant en charge les frais
« professionnels » comme, par exemple « Quand je participais a des comités d’amélioration
continue, la gestionnaire avait fait en sorte qu’on ait un coupon de stationnement. Le stationnement

ca colite cher dans un hopital. Ca, c’est essentiel » (PA1).

L’intégration des PA, un projet avant tout clinique. Seules les PA ont suggéré « que le projet
vienne de I’équipe clinique » car « si ce n’est pas 1’équipe clinique qui décide de le mettre en place
et de faire en sorte que tout le monde participe, ¢a ne marche pas. Impossible » (PA3). Elles ont
ajouté la nécessité d’une personne-ressource s’occupant des taches administratives et faisant le lien
avec 1’équipe, qui serait « un PA [qui] pourrait s’occuper des autres et qu’elle ait un lien avec

I’hopital » (PA1) Enfin, toutes les participantes ont mentionné la nécessité d’aménager un « horaire
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structuré, avec le nom des PA qui seront présentes ces jours-1a. (...) il y a un lieu de rdv et les
médecins voient si des PA sont disponibles. » (PA2) ou encore de faciliter I’acces au service de PA
par une « demande via le logiciel, avec un petit onglet, un peu comme une consultation en

psychologie par exemple. » (INF6).

L’importance du soutien pour les PA. Les PA ont également mentionné I’importance d’avoir acces
a un soutien psychologique a cause des accompagnements qui peuvent étre trés demandant
physiquement et « Emotionnellement, (...) c’est gratifiant de faire ¢a mais c’est extrémement
difficile aussi. (...) [I’hopital] a instauré toutes les deux semaines, une réunion avec tous les PA

[pour leur permettre de ventiler et faire un suivi]. » (PA3)

Le role de PA dans n’importe quelle unité de soins. Enfin, seules les infirmi€res ont proposé
d’introduire le role de PA dans d’autres services de soins, car « toutes les patientes, peu importe le
diagnostic, peu importe la maladie, il y a de I’anxiété qui est généré par rapport a la maladie, au
diagnostic, au traitement, mais aussi de la préoccupation au quotidien et cette préoccupation-1a,
nous en tant que personnel, on ne peut pas nécessairement y répondre. » (INF5). Elles considerent

que I’expérience de la maladie des PA les rendent plus 1égitimes d’accompagner les patients.

Discussion

A notre connaissance, il s’agit de la premiére étude a s’intéresser aux perceptions des IO et des PA
quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. En effet, la plupart des
études disponibles se sont intéressées aux perceptions des IO ou des patients navigateurs quant a
la navigation en oncologie (Gehrke et al., 2018; Phillips et al., 2014). De plus, une seule étude a
porté sur le développement d’une intervention psycho-éducationnelle infirmiére assistée par des
pairs en oncologie (Bergin et al., 2016). La nouveaut¢ de cette ¢tude est 1’exploration de
I’intégration du role de PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Les prochains paragraphes
préciseront 1’intégration des PA dans les équipes cliniques, les effets de leur intégration ainsi que

les facteurs influencant leur intégration dans les équipes.

Les résultats ont soulevé que les PA ont d’abord pergu leur intégration dans les équipes cliniques
et lors des soins comme étant difficile et qu’elles devaient étre actives dans leur intégration. Les

PA ont également per¢u un manque de reconnaissance en tant que membre a part enticre des
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équipes cliniques, car elles sont toujours percues comme des patientes. En effet, il semblerait que
les professionnels ne se rendent pas compte de la plus-value possible des PA. D’aprés Wei et al.
(2020), pour mettre en place une collaboration interprofessionnelle efficace, il faut reconnaitre
I’expertise, les forces et les contributions de chacun. Ces auteurs mentionnent qu’il est nécessaire
de développer une relation bienveillante entre les différents individus afin de développer un
sentiment d’appartenance et ensuite collaborer (Wei et al., 2020). Il est donc essentiel que les
professionnels de la santé développent et entretiennent une relation avec les PA afin de reconnaitre

leur role et de collaborer efficacement avec ces derniers.

Les IO de notre étude ont trouvé que 1’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des
soins se faisaient de manicre progressive et qu’elles avaient un rdle a jouer dans cette intégration
en connaissant mieux leur role. Selon la littérature, I’infirmiére est I’une des actrices principales de
la collaboration dans les équipes cliniques (Moore et Prentice, 2015; Schot et al., 2020), car cela
fait partie de leur compétences et de leur formation (Boyer et al., 2016; Moore et Prentice, 2015).
De méme, d’apres Schot et al. (2020), les infirmiéres sont les professionnelles de la santé les plus
susceptibles de lier les différents membres des équipes cliniques par leurs compétences en
communication et leurs connaissances plus approfondies des rdles des autres membres. Cependant,
les 1O de notre étude ont également reconnu qu’elles ne considéraient pas les PA comme membres
a part entiere par manque de contacts avec ces dernieres. D’aprés Moore et Prentice (2015), les IO
préférent avoir des contacts en personne ou lors des réunions interdisciplinaires, car cela leur
permet de mieux connaitre chaque membre de 1I’équipe ainsi que de maintenir une relation avec

Cux.

Les résultats ont aussi montré que les participantes ont pergu des effets bénéfiques a 1’intégration
des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Plus spécifiquement, elles ont remarqué des
effets bénéfiques sur la charge de travail des professionnels. Selon Gabitova et Burke (2014), les
pairs sont des facilitateurs dans la prise en charge des patients, car ils sont capables de réaliser des
taches non médicales (ex. apporter de I’information complémentaire, etc.). De méme, les
participantes de notre étude ont remarqué des effets bénéfiques sur les besoins psychosociaux des
patients par ’apport d’un soutien informationnel et émotionnel de la part des PA. En effet, les pairs
représentent une source d’informations et un soutien émotionnel pour les patients par leur

expérience de la maladie (Bergin et al., 2016; Gabitova et Burke, 2014; Phillips et al., 2014). IIs
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sont capables de faire le lien entre les équipes cliniques et les patients en facilitant la
communication entre eux et peuvent méme faciliter la prise de décision, I’adhérence et la
compliance aux soins (Gabitova et Burke, 2014; Phillips et al., 2014).D’ailleurs, notre étude est la
premicre a présenter des effets bénéfiques sur les PA eux-mémes. Elle vient donc apporter une
nouvelle perspective sur les effets globaux de la pair-aidance lorsqu’elle est intégrée dans les

équipes cliniques et lors des soins.

De plus, les résultats ont montré plus de facteurs contraignants que de facteurs favorisants a
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Plus particulierement, ces facteurs
limitants 1’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins étaient souvent liés a
I’implantation du role de PA et I’équipe clinique. En effet, des études ont montré que
I’opérationnalisation du partenariat de soins avec les patients ainsi que le leadership organisationnel
pouvaient étre considéré comme un obstacle a la collaboration en raison de problémes structurels
( ex. : manque de guidance, réunions peu fréquentes...) et philosophiques (ex. : croyances
concernant le role du patient, manque de connaissances quant au role des patients dans les
équipes... ) (Bilodeau et al., 2015 ; Liang et al., 2018; Martin et Finn, 2011; Moore et Prentice,
2015). De méme, ces mémes auteurs ont ¢galement mis en évidence que les différences entre les
statuts professionnels et la présence de hiérarchie étaient plus prédominantes entre les
professionnels de la santé et les patients qu’entre les professionnels eux-mémes. Ils ont expliqué
cela par le fait que la philosophie selon laquelle le patient reste toujours un patient peut demeurer
ancrée dans les normes et la culture des services de santé (Bilodeau et al., 2015 ; Liang et al., 2018;

Martin et Finn, 2011; Moore et Prentice, 2015; Renedo et al., 2015).

Par ailleurs, notre étude a pu documenter des facteurs pouvant favoriser I’intégration des PA dans
les équipes cliniques et lors des soins. En effet, nos résultats ont montré qu’il existait des facteurs
facilitants liés a 1’équipe clinique tels que I'implication des professionnels de santé dans le
processus d’intégration des patients et la promotion du service de PA. D’apres la littérature, ces
deux facteurs sont essentiels pour favoriser 1’intégration et la collaboration avec des patients
partenaires. L’intégration sociale des patients dans les équipes est une condition essentielle pour
une collaboration avec les professionnels de la santé (Liang et al., 2018; Martin et Finn, 2011). Les
patients et les professionnels doivent donc vouloir travailler ensemble et s’impliquer activement

dans ce processus. Il est méme suggéré que les patients soient intégrés dans des équipes de petite



80
taille pour favoriser le développement d’une relation de confiance avec les professionnels lors de
rencontres formelles et informelles (Liang et al., 2018). De méme, selon I’étude de Renedo et al.
(2015), la culture organisationnelle peut étre un facteur favorable a I’intégration des patients dans
les équipes si I’accent est mis sur une collaboration non hiérarchique et multidisciplinaire ainsi que

la capacité des professionnels de la santé a s’investir dans cette collaboration.

En ce qui concerne les facteurs intrinséques aux PA, une étude de Buljac-Samardzic et al. (2022)
a montré qu’il existait quatre facteurs intrinséques aux patients pouvant influencer leur implication
active comme membre de I’équipe dont I’implication basée sur leur relation avec les professionnels
sur leur compréhension de la maladie et I’implication basée sur I’'impact de la maladie. Ces trois
derniers facteurs viennent corroborer les résultats obtenus dans notre étude qui montrent que
I’expérience de la maladie et le besoin d’engagement des PA peuvent influencer I’intégration des

PA dans les équipes cliniques.

Forces et limites de I’étude.

La force de cette étude est le recueil des perceptions de PA et d’10 qui a permis de documenter le
phénomene de maniére contrasté grace a une triangulation des données pour assurer la crédibilité
de ceux-ci. Certaines limites de cette étude doivent toutefois étre soulignées. Tout d’abord, il existe
un biais temporel dans le recueil de données. En effet, la collecte de données s’est faite en deux
temps, tout d’abord les PA puis un an plus tard les 10. Or, pendant ’année qui s’est écoulé, le
projet Parole-Onco a beaucoup évolué et les PA ont eu de plus en plus de visibilité. Cela peut donc
expliquer la vision plus négative des PA que celle des 10. De méme, une seule 10 a été interrogée
sur le second site de recrutement des participantes, ce qui ne permet pas d’avoir une vision globale
du phénomeéne dans cet établissement, Une autre limite porte sur le nombre de participants a I’étude
(six PA et six 10). Cela a permis de réaliser un portrait contextualisé du phénomene a 1’étude dans
deux établissements en région urbaine et de faire émerger des problématiques mais cela ne permet
pas de généraliser a toutes équipes d’oncologie qui souhaitent implanter des PA. Et finalement, il
a été¢ impossible de faire valider les résultats auprés des participants a cause du contexte

organisationnel de la pandémie COVID-19.
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Implications pour la pratique infirmiére.

Les infirmi€res ont un role clé dans I’intégration initiale des PA dans les équipes et lors des soins.
Cette implication se fait au niveau de la promotion du service de PA auprés des patients et des
autres membres de I’équipe pour développer un travail d’équipe interprofessionnel comprenant les
PA. Pour ce faire, les infirmiéres s’approprient le role des PA et développent une relation de
confiance avec ces derniers a travers des rencontres formelles et informelles et des contacts
réguliers. En travaillant en équipe avec les PA, elles instaurent des réflexes de collaboration
permettant de proposer systématiquement lors des consultations avec les patients la possibilité de

rencontrer un PA.

Conclusion.

Cette ¢tude est la premiére a s’intéresser aux perceptions des PA et des 1O quant a I’intégration des
PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Les résultats ont permis de mettre en évidence que
I’intégration des PA dans les équipes n’est pas un processus facile et qu’il faut laisser du temps au
temps pour que ces derniers fassent partie intégrante de la routine des IO et des autres membres
des équipes cliniques. Néanmoins, les équipes et plus particulierement les 10 reconnaissent de plus
en plus la plus-value du role de PA et leur apport a été constaté autant aupres des IO qu’aupres des
patients ou encore des PA eux-mémes. De nombreux facteurs (ex. liés a I’équipe clinique, etc.)
peuvent influencer 1’intégration des PA dans les équipes cliniques. Il est donc essentiel pour les 10
et les équipes collaborent étroitement avec les PA et de s’impliquent activement dans leur

intégration.
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Ce dernier chapitre synthétise les résultats saillants de I’étude. Un retour est également fait
sur I’intégration des PA dans les équipes cliniques ainsi que la relation IO-PA. Ensuite, il est
présenté une critique des assises théoriques utilisées dans ce mémoire. Enfin, les retombées de

1’étude pour les sciences infirmiéres sont exposées.

5.1. Synthéses des résultats saillants

Ce mémoire visait a documenter I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des
soins de patients atteints de cancer a travers les perceptions des 10 et des PA. Tout d’abord, les
résultats ont révélé que I'intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins se faisait
de maniere progressive et nécessite une implication active des membres de 1’équipe clinique.
Ensuite, des effets bénéfiques ont été constatés sur les professionnels de la santé, mais également
les patients et les PA. De méme, de nombreux facteurs (ex. : facteurs liés a I’équipe clinique, liés
a 'implantation du rdle, intrinséques au PA et liés aux patients) peuvent influencer 1’intégration
des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Enfin, les participants ont proposé des pistes
d’améliorations (ex. : un travail d’équipe, projet clinique, etc.) afin de guider une future

implantation d’un projet similaire dans une autre unité de soins oncologiques.

5.2. Retour sur I’intégration des PA dans les équipes cliniques et la relation 10-PA

Les résultats de 1’é¢tude ont soulevé que les perceptions des PA et des IO quant a
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins étaient contrastées. Les PA ont
d’abord percu leur intégration comme étant difficile puis, avec le temps, elles ont pu s’intégrer petit
a petit. Les IO, quant a elles, ont trouvé que I’intégration des PA dans les équipes cliniques se
faisait de maniere progressive et ne semblent pas avoir ressenti les difficultés évoquées par les PA.
Cependant, toutes les participantes (IO et PA) se sont accordées sur le fait que les PA n’étaient pas
encore reconnus comme des membres a part entiere des équipes cliniques. Ces résultats peuvent
étre expliqués par le fait que les professionnels de la santé continuent de garder le leadership en
matiere de santé (Martin et Finn, 2011; Renedo et al., 2015). De plus, avoir un sentiment

d’appartenance est essentiel afin de développer une relation de confiance et de respect avec les
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autres membres de 1’équipe et ainsi développer une collaboration efficace (Wei et al., 2020). C’est

pourquoi il est pertinent de s’intéresser a la relation entre les 10 et les PA.

Selon I’¢tude de Le Moing et Robin (2007), la relation soignant-soignant est une relation
d’accompagnement d’un soignant dans un contexte de collaboration interprofessionnelle, tout en
gardant une certaine distance professionnelle. Il s’agissait alors pour I’infirmiére de travailler en
collaboration avec le PA tout en respectant la particularité de son role. Or, d’aprés les résultats
présentés dans le paragraphe précédent, on peut constater que la relation entre les IO et les PA n’est
pas encore une relation soignant-soignant, car les PA ne sont pas encore considérés comme des
membres a part entiere des équipes. Pourtant, nos résultats ont montré que les IO reconnaissent la
particularité du rdle des PA et sa complémentarité¢ avec les roles des autres professionnels de la
santé. On peut donc s’interroger sur les raisons pour lesquelles cette relation soignant-soignant
n’est pas optimale. Il faut alors s’intéresser a leurs perceptions de leur relation avec les PA. En
effet, d’autres résultats de notre étude ont montré que les 10 ont trouvé difficile d’entretenir une
relation avec les PA car elles ne les connaissaient pas personnellement et n’avaient pas eu de
contact physique avec elles en raison du contexte pandémique de la Covid-19. D’aprées 1’étude de
Moore et al. (2015), I’interaction sociale était un antécédent essentiel afin de développer une
collaboration réussie. En effet, des études montrent que les IO accordent beaucoup d’importance
aux interactions sociales et en personne au sein des équipes, car elles leur permettent de mieux
connaitre une personne et ainsi créer un lien de confiance (Moore et Prentice, 2015; Moore et al.,
2015). Ces mémes études reconnaissent que les interactions en dehors du milieu de travail, tel que
les diners de fétes, leur permettaient de connaitre leurs collegues de maniere plus personnelle et
ainsi entretenir leur relation avec ces derniers. Ainsi, il est important pour les IO d’avoir du temps
et des occasions pour des rencontres formelles et informelles avec leurs collegues (Moore et

Prentice, 2015; Moore et al., 2015).

Il est également important de rappeler que les études disponibles, ainsi que nos résultats
suggerent que I’infirmiére reste la professionnelle de la santé la mieux placée pour intégrer et
collaborer avec les PA. En effet, d’apres le guide des lignes directrices sur La pratique
collaborative entre les équipes infirmieres [traduction libre] de Registered Nurses’ Associations of
Ontario (2006), I’infirmiere doit étre proactive dans les équipes et participer a 1’intégration des

nouveaux partenaires dans les équipes. De plus, selon la littérature scientifique, I’infirmiére est
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I’une des actrices principales de la collaboration dans les équipes cliniques (Moore et Prentice,
2015; Schot et al., 2020), car cela fait partie de leurs compétences et de leur éducation (Boyer et

al., 2016; Moore et Prentice, 2015; Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006).

En résumé, les perceptions des IO et des PA de I'intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors des soins reflétent bien les enjeux de leur intégration ainsi que de cette nouvelle
relation soignant-soignant entre 10 et PA. Par leurs compétences en collaboration et en travail
d’équipe, les IO sont en mesure de progressivement instaurer une relation soignant-soignant en

collaborant avec les PA et ainsi les intégrer dans les équipes comme membre a part entiere.

5.3. Retour sur les assises théoriques

Le guide des lignes directrices sur La pratique collaborative entre les équipes infirmieres
[traduction libre] de Registered Nurses’ Associations of Ontario (2006) a été utilisé en tant
qu’assise théorique, car il présente deux concepts essentiels de la pratique infirmiére pour cette
¢tude : la collaboration et le travail d’équipe. Le travail d’équipe y est présenté comme une partie
intégrante de la pratique infirmic¢re depuis plusieurs années, ce qui a permis de désigner les
infirmieres comme actrices clés de la collaboration dans les équipes interdisciplinaires. Elles
doivent donc se montrer proactives au sein de ces équipes et étre capables d’intégrer de nouveaux
partenaires. Ces concepts ont alors permis de faire émerger comme hypothese que les 1O sont les
plus susceptibles d’intégrer les PA dans les équipes cliniques et lors des soins grace a leurs
compétences collaboratives et leurs connaissances du travail d’équipe. L’étudiante-chercheuse
s’est alors basée sur ces concepts pour rédiger les guides d’entrevues des PA et des 1O dans le but
d’explorer comment les IO et les PA per¢oivent I’intégration des PA dans les équipes cliniques et
lors des soins aux patients atteints de cancer. Ainsi, il a été possible de mieux comprendre la
dynamique des équipes cliniques avec les PA et la perception du réle de PA dans les équipes
cliniques et aupres des patients atteints de cancer. En effet, nos résultats suggerent que les 10 sont
les professionnelles de la santé qui peuvent jouer un rdle clé dans I’intégration des PA dans les
équipes, car elles sont en relation directe avec les patients et les autres membres de I’équipe
clinique. De plus, ce sont les membres de I’équipe qui font le plus souvent appel aux PA car elles

connaissent le role et la plus-value possible de I’intégration des PA dans les équipes cliniques et
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lors des soins. De plus, grace a ces concepts nous avons pu explorer des pistes d’améliorations

possibles pour I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins.

Néanmoins, le guide des lignes directrice sur La pratique collaborative entre les équipes
infirmieres [traduction libre] (Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006) ne prend pas en
compte la particularité et la nouveauté du role de PA. Ainsi, il est suggéré d’ajouter d’autres guides
de pratiques telles que le Guide d’implantation du Partenariat de soins et de services : vers une
pratique collaborative optimale entre intervenants et avec le patient (Comité sur les pratiques
collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2014) pour mieux comprendre les relations
entre les équipes cliniques (dont les 10) et les PA. Ce dernier guide se base sur le partenariat de
soins avec les patients qui est défini comme étant « une relation de coopération/collaboration entre
le patient, ses proches et les intervenants de la santé et des services sociaux qui s’inscrit dans un
processus dynamique d’interactions et d’apprentissages et qui favorise 1’autodétermination du
patient, une prise de décisions libres et €clairées et I’atteinte de résultats de santé optimaux »
(Comité sur les pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2013, p. 11). Le
patient n’est alors plus considéré comme un simple malade, mais comme un soignant. Il est un
membre a part entiere de 1’équipe soignante, avec des compétences de soins et des savoirs
expérientiels complémentaires aux savoirs des autres professionnels de la santé (Comité sur les
pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2014,). Ces notions pourraient aussi
apporter une nouvelle perspective sur la relation entre les 10 et les PA et en permettent donc une

meilleure compréhension.

Enfin, les deux guides présentés sont généraux et peuvent étre applicables a n’importe
quelle situation d’intégration d’un nouveau partenaire de soins dans une équipe. Cependant, ils ne
prennent pas en compte la réalité clinique qui a une influence sur 1’intégration des PA dans les

équipes cliniques et lors des soins.

5.4. Forces et limites

La force de cette étude est qu’elle permet de documenter 1’intégration du nouveau role de
PA dans les équipes cliniques et lors des soins selon la perspective de PA et d’10. Le recueil des

perceptions de deux types de participants a mis en exergue une vision contrastée de ce phénomene.
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De plus, cette étude a fait ressortir les effets bénéfiques de 1’intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors des soins, sujet é¢galement peu documenté dans la littérature. Cette étude a aussi
permis d’identifier les principaux facteurs favorisants et contraignants ainsi que des pistes
d’améliorations possibles quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins.
Les résultats obtenus par 1’étudiante-chercheuse ont été vérifi€s et révisés par ses directrices pour

en assurer la fiabilité et la crédibilité.

Cependant, cette étude comporte plusieurs limites qui doivent étre prises en considération
pour I’interprétation des résultats. Tout d’abord, il y a pu avoir un biais d’échantillon a cause de la
petite taille de ce dernier (six PA et six 10) ne permettant pas de donner une représentation globale
du phénoméne a I’étude. Ensuite, la totalit¢ des participantes était des femmes, ce qui peut
s’expliquer par le fait que la profession infirmiére est majoritairement féminine. De plus, cela peut
étre expliqué par le fait que, sur les deux sites sélectionnés pour 1’étude, le projet PAROLE-Onco
a été mis en place dans des unités a prédominance féminine. Une autre limite de cette étude est que
la collecte de données des PA et celles des IO ont été réalisées a un an d’intervalle. Ceci a pu
entrainer un biais mnésique, c¢’est-a-dire que les souvenirs des participantes quant a 1’intégration
des PA dans les équipes cliniques et lors des soins, ont pu étre modulés ou tronqués. De plus, il est
a rappeler qu’en raison du contexte pandémique de la COVID-19, le projet et les modalités de
maitrise sous forme de mémoire, les participantes n’ont pas validé les résultats obtenus. Enfin, la
derniere limite de I’étude est qu’elle a été réalisée dans deux établissements hospitaliers de la région
de Montréal (Québec, Canada) avec des contextes organisationnels et populationnels propres a
chacun des établissements, ces contextes particuliers doivent étre pris en compte lors de la lecture

des résultats.

5.5. Recommandations pour la pratique infirmiére

Les participantes de cette étude ont fait des suggestions d’amélioration concernant
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. En effet, les participantes ont mis
en exergue I'importance de I’intégration des PA par un membre de I’équipe clinique. D’apres la
littérature, I’infirmiere est la professionnelle de la santé la mieux placer pour remplir ce role par
ses compétences de collaboration et son expérience du travail en équipe (Boyer et al., 2016; Moore

et Prentice, 2015; Registered Nurses’ Associations of Ontario, 2006). De méme, notre étude a
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montré que I’infirmicre était consciente de son rdle a jouer dans I’intégration des PA dans les
équipes cliniques et lors des soins. C’est pourquoi il est essentiel que I’infirmic¢re s’implique
activement dans I’intégration des PA en prenant part & la promotion du service de PA par la
présentation systématique de leur role aux patients, mais également aux autres membres de 1’équipe

clinique.

Notre étude a également présenté les facteurs liés a I’équipe clinique ayant été limitants
quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. Plus spécifiquement, les
participantes ont identifié¢ la routine des IO comme étant un facteur pouvant limiter 1’intégration
des PA. Il faudrait donc que les IO intégrent les PA dans leur routine de travail en organisant une
rencontre en personne ou virtuelle afin d’établir I’agenda de la journée et faire un retour sur les

suivis faits par les PA.

Enfin, il est possible de croire que cette étude va permettre d’améliorer I’intégration des PA
dans les équipes cliniques et lors des soins dans d’autres services en présentant les « bons » et
« mauvais » coups de I’implantation du role de PA aux infirmiéres. Ces dernieres pourraient se
sentir mieux outillées pour essayer d’implanter un projet similaire dans leur milieu. De méme, cette
¢tude peut leur apporter de nouvelles connaissances concernant la relation infirmiére-PA et ainsi

les orienter dans leur relation avec les PA.

5.6. Recommandations pour la gestion en sciences infirmiéres

Au niveau de la gestion, cette étude peut orienter les gestionnaires quant a leur réle dans
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins. En effet, les participantes ont
donné¢ des pistes d’améliorations concernant I’organisation du service et I’implantation du réle de
PA dans les unités. Il est suggéré que les gestionnaires réorganisent les services afin de permettre
I’intégration des PA dans les équipes lors des soins. Elles pourraient également aider les 1O a revoir
leur routine de travail afin d’intégrer les PA dans celle-ci. De méme, les gestionnaires ont un role
a jouer dans la promotion du role de PA. Celles-ci pourraient organiser des réunions de présentation
des PA, leur rdle dans les équipes et lors des soins ainsi que les effets bénéfiques de leur intégration

sur les professionnels et les patients. Elles pourraient également s’occuper de I’organisation des
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activités (ex. : réunions interdisciplinaires, diners des fétes, etc.) afin de favoriser 1’intégration des

PA dans les équipes cliniques.

Enfin, cette étude pourrait encourager les gestionnaires a fournir plus de formations sur le
partenariat patient et les patients partenaires aux infirmiéres mais également aux autres membres
de I’équipe clinique. En effet, cette étude montre qu’il est essentiel que les professionnels de la
santé, dont les infirmicres, aient intégré I’approche de partenariat de soins au quotidien afin de
collaborer et travailler en équipe efficacement. Ces formations permettraient donc aux infirmicres
et aux autres membres des équipes cliniques d’améliorer leur proactivité au sein des équipes et leur
engagement dans les équipes cliniques. De plus, ces formations pourraient améliorer les
compétences d’intégration des nouveaux partenaires au sein des équipes cliniques, les
connaissances et la compréhension des roles et responsabilités de chacun. Ainsi, les infirmiéres se

sentiraient mieux préparées et outillées pour intégrer et travailler en collaboration avec les PA.

5.7. Recommandations pour la formation en sciences infirmiéres

Au niveau de la formation infirmiére, cette étude permet d’apporter une nouvelle vision de
la relation infirmicre-patient. En effet, il s’agit d’une nouvelle relation pour les infirmieres, il est
donc essentiel qu’elles soient formées a ce sujet. Il serait recommandé de proposer plus de
formations continues sur le partenariat de soins avec les patients aux infirmicres. Ces formations
pourraient présenter 1’engagement des patients dans les soins ainsi que les différents types de
patients partenaires et des simulations pourraient y étre intégrées afin de permettre aux infirmieres

de mieux comprendre cette nouvelle relation infirmiere-patient.

En ce qui concerne la releéve infirmicre, il serait pertinent d’intégrer plus de sujets relatifs
au partenariat de soins avec les patients dans les programmes de formation initiale. Cela pourrait
se faire sous forme de présentation des patients partenaires et des différents roles que ces derniers
peuvent avoir. Il pourrait également s’agir de simulations démontrant comment les PA peuvent

intervenir aupres des patients en collaboration avec I’infirmicre.
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5.8. Recommandations pour la recherche en sciences infirmiéres

Au niveau de la recherche infirmiére, cette étude contribue a 1’avancement des
connaissances concernant les perceptions des 10 quant a 1’intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors des soins. De plus, cette étude documente une nouvelle relation entre les
infirmi¢éres et les PA. Elle vient aussi bonifier les connaissances quant aux équipes
interdisciplinaires impliquant des patients partenaires ou PA. Il est ainsi suggéré de poursuivre ces
travaux en proposant le développement d’interventions favorisant la relation 10 et PA et d’en

évaluer les effets sur la collaboration interdisciplinaire au sein des équipes.
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Appendice A : Questionnaires sur les données sociodémographiques
Questionnaire sociodémographique pour les infirmiéres

Date :

Code du participant :

Sexe : Féminin [] Masculin []

~

Age :

Statut : infirmiére spécialisée en oncologie L]  infirmiére pivot en oncologie [

Le nombre d’années d’expérience en tant qu’infirmiére :

Le nombre d’années d’expérience en oncologie :

Actuellement, dans quel milieu clinique exercez- vous ?

Statut de travail : Temps plein[_]  Temps partiel ]

Nombre de mois de participation au projet PAROLE-Onco :
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Questionnaires sociodémographiques pour les patients accompagnateurs

Date :

Code du participant :

Sexe : Féminin L] Masculin []

A

Age :

Scolarité :

[] Primaire [] Collégial
[] Secondaire [] Universitaire

Type de cancer :

Années d’expérience vécue en oncologie :

Nombre de mois (années) en tant que patient partenaire :

Nombre de mois/années au sein du projet PAROLE-Onco :

Quel est le statut professionnel de la personne qui s’est occupée de votre intégration a

I’équipe ?
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Appendice B : Guide d’entrevue semi-dirigée pour les infirmiéres
Introduction

Je vous remercie d’avoir accepté de participer a 1’entrevue portant sur les perceptions des
infirmicres spécialisées en oncologie, les infirmiéres pivots et les patients accompagnateurs quant
a I’intégration de ces derniers au sein des équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises

avec des probléemes de cancer.

Nous allons débuter par un rappel concernant les régles de confidentialité et la signature du
formulaire de consentement (si cela n’est pas déja fait). Par la suite, nous allons remplir le
questionnaire de données sociodémographiques qui va recueillir des informations générales telles

que votre age, votre profession et les années d’expériences cliniques.

Le projet PAROLE-Onco a pour but d’améliorer 1’expérience des patients en oncologie
grace a I’apport de patients (ou proches) accompagnateurs (PA) qui ont vécu un épisode de soins
oncologiques et qui sont intégrés aux activités de certaines équipes en oncologie. L’introduction de
PA vise a favoriser la participation des patients a leurs processus de soins. Le but de cette entrevue

est d’explorer votre perception quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques.
Avez-vous des questions que vous voudriez aborder avant que nous commencions ?
Questions d’introduction

Comment avez-vous connu le projet PAROLE-Onco ?

Quelles ont été vos motivations pour participer a ce projet ?

Travaillez-vous avec des PA ? Si oui, combien ?

S’engager en tant qu’infirmiere spécialisée/IPO dans les équipes multidisciplinaires
- Qui fait partie de votre équipe clinique ?

- Comment décririez-vous votre travail au sein de 1’équipe clinique ?

- Comment percevez-vous votre place au sein de 1’équipe clinique ?
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Connaitre et comprendre les roles et responsabilités des différents partenaires/membres de

I’équipe

- Selon vous, quels sont les roles et responsabilités du(es) patient(s) accompagnateur(s) ?
Quelles sont les compétences essentielles pour étre patient accompagnateur ?
- Comment les roles et responsabilités du(es) patient(s) accompagnateur(s) peuvent-ils étre

complémentaires a vos roles et responsabilités en tant qu’infirmicre ?
Intégrer les nouveaux partenaires de soins au sein des équipes cliniques

- Comment qualifieriez-vous I’intégration des patients accompagnateurs dans votre équipe
clinique ?
- Selon vous, quel est votre role dans I’intégration des patients accompagnateurs au sein de

votre équipe clinique ?
Communiquer de maniére ouverte

- Comment communiquez-vous avec le(s) patient(s) accompagnateur(s) ?
o Comment percevez-vous la communication entre le(s) PA et les autres membres
de I’équipe clinique ?
- Selon vous, quel est le membre de 1’équipe qui est le plus en contact avec le(s) patient(s)

accompagnateur(s) ?
Avoir un but commun

- Quelles sont les avantages quant a I’intégration des patients accompagnateurs aux équipes
cliniques et lors des soins ? et les inconvénients ?

- Comment décririez-vous I’intégration des PA lors des soins ?

- Comment décririez-vous votre travail avec le(s) PA ? Et votre relation avec le(s) PA ?

- Comment présentez-vous le role du PA aux patients ?

- Quand faites-vous appel aux PA ?
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Facteurs favorisants/contraignants

- Selon vous, qu’est-ce qui permettrait/a permis 1’intégration des patients accompagnateurs
a votre équipe clinique et lors des soins ?
o Y-a-t-il eu des réticences de la part des membres de 1’équipe clinique quant a
I’intégration des patients accompagnateurs ?
- Quels facteurs pourraient améliorer I’intégration des patients accompagnateurs a I’équipe

clinique et lors des soins ?

Pour conclure :

- Que conseilleriez-vous a une infirmiere qui débuterait son travail avec un patient
accompagnateur ?
- Auriez-vous d’autre chose a ajouter a propos de I’intégration des PA dans les équipes de

soins et lors des soins des patients aux prises avec des problémes de cancer ?

Je vous remercie de votre participation.
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Appendice C : Guide d’entrevue semi-dirigée pour les patients accompagnateurs
Introduction

Je vous remercie d’avoir accepté de participer a I’entrevue portant sur les perceptions des
infirmiéres spécialisées en oncologie, les infirmiéres pivots et les patients accompagnateurs quant
a I’intégration de ces derniers au sein des équipes cliniques et lors des soins de patients aux prises

avec des problémes de cancer.

Nous allons débuter par un rappel sur les régles de confidentialité et la signature du
formulaire de consentement (si cela n’est pas déja fait). Par la suite, nous allons remplir le
questionnaire de données sociodémographiques qui va recueillir des informations générales telles

que votre age, votre profession et les années d’expériences cliniques.

Le projet PAROLE-Onco a pour but d’améliorer I’expérience des patients en oncologie
grace a I’apport de patients (ou proches) accompagnateurs (PA) qui ont vécu un épisode de soins
oncologiques et qui sont intégrés aux activités de certaines équipes en oncologie. L’ introduction de
PA vise a favoriser la participation des patients a leurs processus de soins. Le but de cette entrevue

est d’explorer votre perception quant a votre intégration dans les équipes cliniques.
Avez-vous des questions que vous voudriez aborder avant que nous commencions ?
Questions d’introduction

Comment avez-vous connu le projet PAROLE-Onco ?
Quelles ont été vos motivations pour participer a ce projet ?
Travaillez-vous avec des infirmieres spécialisées ou une IPO ou un autre professionnel de santé ?
S’engager en tant que patient accompagnateur dans les équipes multidisciplinaires
- Qui fait partie de I’équipe clinique ?

- Comment travaillez-vous avec 1’équipe clinique

- Comment percevez-vous votre place au sein de 1’équipe clinique ?
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Connaitre et comprendre les roles et responsabilités des différents partenaires/membres de

I’équipe

- Selon vous, quelles sont vos rdles et responsabilités en tant que patient accompagnateur ?
Quelles sont les compétences essentielles a avoir en tant que patient accompagnateur ?

- Selon vous, comment les infirmiéres spécialisées/[PO comprennent votre role en tant que
patient accompagnateur ?

- Comment avez-vous I’impression d’étre pergu par les autres membres de I’équipe de

soins ?
Intégrer les nouveaux partenaires de soins au sein des équipes cliniques

- Comment qualifieriez-vous votre intégration dans I’équipe clinique ?
- Selon vous, quel est le role de I’infirmiere dans votre intégration au sein de 1’équipe
clinique ?

- Comment les PA pourraient-ils favoriser leur intégration au sein de I’équipe clinique ?
Communiquer de maniére ouverte

- Comment communiquez-vous avec le(s) infirmiere(s) spécialisée(s)/IPO ?
o Comment percevez-vous la communication entre le(s) PA et les autres membres
de I’équipe clinique ?

- Selon vous, avec quel est le membre de 1’équipe étes-vous le plus en contact ?
Avoir un but commun

- Comment décririez-vous votre intégration lors des soins ?

- Comment décririez-vous votre travail avec le(s) infirmiere(s) ? Et votre relation avec le(s)
infirmiere(s) ?

- Quelles sont les avantages quant a votre intégration en tant que patient accompagnateur
aux équipes cliniques et lors des soins ? et les inconvénients ?

- Selon vous, quand est-ce que les membres de I’équipe clinique devraient-ils faire appel a

vous ?
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Facteurs favorisants/contraignants

- Selon vous, qu’est-ce qui permettrait/a permis votre intégration a 1’équipe clinique et lors
des soins ?
o Y-a-t-il eu des réticences de la part des membres de 1’équipe clinique quant a votre
intégration ?

- Quels facteurs pourraient améliorer votre intégration a 1’équipe clinique et lors des soins?
Etre proactif au sein des équipes

- Selon vous, comment I’infirmiére spécialisée/infirmiére pivot pourrait-elle participer

activement a votre intégration au sein de 1’équipe clinique et lors des soins ?
Pour conclure :

- Que conseilleriez-vous a un patient accompagnateur qui intégrerait une équipe clinique ?
Et qui travaillerez avec une infirmiére spécialisée/infirmiére pivot ?

- Auriez-vous d’autre chose a ajouter a propos de I’intégration des patients
accompagnateurs dans les équipes de soins et lors des soins des patients aux prises avec

des problémes de cancer ?

Je vous remercie de votre participation.
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Appendice D : Formulaire d’information et de consentement

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT POUR LES
PARTICIPANT(E)S A L’ETUDE

TITRE DE L’ETUDE :

ETUDIANTE-CHERCHEURE

Téléphone :

DIRECTRICE DE MEMOIRE :

Téléphone :

CO-DIRECTRICE DE MEMOIRE :

Téléphone :

Perceptions des infirmicres spécialisées en
oncologie ou IPO et des PA quant a
I’intégration des PA dans les équipes
cliniques et lors du suivi des patients atteints
de cancer

Anna-Mareva Ferville, Etudiante a la maitrise
Faculté des sciences infirmiéres

Université de Montréal

Karine Bilodeau inf., PhD CSIO(C)

Professeure adjointe, Faculté des sciences
infirmieres Université de Montréal

Dre Marie-Pascale Pomey, Md, PhD
Professeure titulaire au département de
Gestion, évaluation et politique de santé
Ecole de santé publique de ’université de
Montréal

Professeur titulaire au département de
médecine de famille et de médecine
d’urgence

Facult¢ de médecine de ['université de
Montréal

Chaire en évaluation des technologies et des
modalités d’intervention du CHUM
Co-directrice du Centre d’excellence sur le
partenariat avec les patients et le public
Chercheure au Centre de recherche du
CHUM

Meédecin conseil a 'INES



Nous sollicitons votre participation a un projet de recherche qui s’inscrit dans le cadre de
'obtention du grade de maitrise en sciences infirmicres et qui s’intéresse a I’intégration des PA
dans les équipes cliniques et lors du suivi des patients atteints de cancer. Néanmoins, avant
d’accepter de participer a ce projet et de signer ce formulaire d’information et de consentement,

veuillez prendre le temps connaissances des renseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des termes avec lesquels vous étes moins familier. Nous vous
invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a 1’étudiante-chercheure du projet et a

lui demander de vous expliquer tout mot ou renseignement qui n’est pas clair.
1) Nature et but de I’étude :

En 2015, le Ministere de la Santé et des Services Sociaux (MSSS) du Québec a décidé de
s’appuyer sur le modéle de partenariat de soins avec les usagers pour améliorer leur expérience de
soins et services. Au Québec, des projets favorisant le partenariat de soins ont été mis en place dans
des équipes d’oncologie dont le projet de recherche Patients Accompagnateurs, une ressource

organisationnelle pour améliorer 1’expérience des patients en oncologie (PAROLE-Onco).

Le projet PAROLE-Onco s’inscrit afin d’évaluer la faisabilité d’intégrer des PA dans les
équipes de soins en oncologie. Ce projet, financé par les Instituts de Recherche en Santé¢ du Canada,
a été lancé en 2017 dans différents établissements de santé au Québec. Cette initiative québécoise
a pour but d’améliorer ’expérience des patients en oncologie grace a I’apport de patients (ou
proches) accompagnateurs (PA) qui ont vécu un épisode de soins oncologiques et qui sont intégrés
aux activités de certaines équipes en oncologie. L’introduction de PA vise a favoriser la
participation des patients a leurs processus de soins. Le PA a acquis des savoirs expérientiels qui
sont reconnus comme complémentaires aux savoirs scientifiques et expérientiels des
professionnels (Flora et al., 2016; Jouet et al., 2010; Pomey, Flora, et al.,, 2015). Cette
reconnaissance permet alors d’intégrer le PA a 1’équipe de soins comme étant un membre a part
entiere de celle-ci. Ils assurent un réle de facilitateur, de soutien, d’écoute et de conseiller aupres
de ces derniers et les accompagnent a différents moments de leur parcours de soins (Pomey et al.,
2021). Ils font aussi le lien entre 1’équipe et le patient en favorisant une compréhension commune

des discours et des besoins mais aussi en contribuant a I’amélioration continue des pratiques
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clinique et organisationnelle. En devenant des membres a part entiére des équipes de soins, les PA
peuvent soutenir les patients dans leur prise de décision les concernant et participer a I’amélioration

de I’organisation des soins pour favoriser une meilleure intégration des différents acteurs mobilisés.

D’ailleurs, une avenue explorée dans le projet PAROLE-Onco a été de proposer une
collaboration entre les PA et une IPO (ou infirmi¢re spécialisée en oncologie) pour compléter les
interventions aupres de patients. Ce choix semblait judicieux car ces infirmicres sont en relation
directe avec les patients ainsi les autres professionnels de santé et peut faciliter les interventions

aupres de la clientele.

Le but de cette étude est d’explorer les perceptions des PA et d’IPO ou d’infirmiéres
spécialisées en oncologie quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors des soins

de patients aux prises avec des problémes de cancer.
2) Déroulement de I’étude et méthode utilisée

Si vous acceptez de participer a cette étude, vous devrez tout d’abord signer ce formulaire
d’information et de consentement. Ensuite, vous devrez remplir un questionnaire
sociodémographique (age, profession, sexe, etc.) afin de cerner les caractéristiques des participants
a I’étude. Enfin vous serez amenés a participer a une entrevue individuelle semi-structurée. Ces
entretiens auront une durée maximale de 60 minutes dont le but sera d’explorer votre perception
quant a I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors du suivi des patients atteints de
cancer. Celles-ci se feront soit par ZOOM soit par téléphone a votre convenance. Notez que les

entrevues seront enregistrées a moins que vous émettiez une opposition.
3) Risques et inconvénients associés au projet de recherche

Il n’y a aucun risque physique associé a votre participation au projet de recherche. Le
principal inconvénient que peut représenter la participation a cette étude est le temps que vous
consacrerez a la rencontre pour I’entrevue individuelle. L’entrevue individuelle n’aura pas lieu sur
le temps de travail et ne sera pas rémunérée. Si vous manifestiez, suite a I’étude, quelques

désagréments que ce soit, vous étes invitée a communiquer avec 1’étudiante-chercheure, Anna-
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Mareva Ferville, au XXX-XXX-XXXX ou par courriel a I’adresse anna.ferville@umontreal.ca qui

pourra vous diriger vers la ressource appropriée.
4) Bénéfices potentiels ou escomptés

Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel de votre participation a ce projet de recherche.
Toutefois, les résultats obtenus pourraient contribuer a I’avancement des connaissances sur
I’intégration des PA dans les équipes cliniques et lors du suivi des patients en procurant notamment,
des pistes de réflexions pour permettre un meilleur déploiement du projet PAROLE-Onco ainsi
que pour maintenir ou améliorer la pratique infirmiére relative a cet aspect et ultimement la qualité

des soins offerts a la clientéle.
5) Participation volontaire et retrait de 1’étude

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 a n’importe quel moment, sans
avoir a donner de raisons, en faisant connaitre votre décision a I’étudiante-chercheure. Advenant
votre retrait du projet de recherche, I’information confidentielle contenue sur bande audio, fichiers
informatiques ou papiers déja obtenue sera conservée durant 10 ans pour assurer votre sécurité et

aussi celles des autres sujets de recherche et rencontrer les exigences reglementaires.
6) Confidentialité

L’information collectée dans le cadre des entrevues individuelles sera utilisée strictement a
des fins d'analyse en vue de la rédaction du mémoire. Les données confidentielles contenues sur
bande audio, fichiers informatiques ou papiers recueillies a votre sujet dans le cadre de ce projet
demeureront strictement confidentielles dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre
identité et la confidentialité des renseignements, vous ne serez identifiée que par un numéro de
code. La clé du code reliant votre nom a votre dossier de recherche sera conservée par I’étudiante-
chercheure. Les données seront utilisées a des fins de recherche dans le but de répondre aux
objectifs scientifiques du projet décrit dans le formulaire d’information et de consentement. Dans
cette perspective, il est aussi demandé aux participants de préserver la confidentialité des

informations obtenues dans le cadre de 1’étude. Les bandes audios et les données confidentielles
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ne pourront &tre consultées que par 1’étudiante-chercheure, la directrice et la codirectrice de
mémoire. Toutes ces personnes adhérent a une politique de confidentialité. Les données
confidentielles seront conservées, sous clé, pendant 10 ans puis seront détruites. Finalement, les
données pourront étre publiées dans des revues spécialis€ées ou faire 1’objet de discussions

scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous identifier.
7) Identification des personnes-ressources

Si vous avez des questions concernant le projet de recherche ou si vous éprouvez un
probléme que vous croyez relié a votre participation au projet de recherche, vous pouvez
communiquer avec 1’étudiante-chercheure, Anna-Mareva Ferville, au numéro XXX-XXX-XXXX

ou par courriel a ’adresse anna.ferville@umontreal.ca.
8) Surveillance des aspects éthiques du projet de recherche

Le Comité scientifique et d’éthique de la recherche du XXXX a approuvé ce projet de
recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute Révision et toute
modification apportée au formulaire d’information et de consentement et au protocole de
recherche. Pour toute question concernant vos droits en tant que sujet participant a ce projet de
recherche, vous pouvez communiquer avec XXXXX au numéro XXXXX ou par courriel a

[’adresse XXXXXX.
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CONSENTEMENT

J’ai lu et compris le contenu du présent formulaire. La nature de 1'étude, ainsi que le déroulement
de I’étude et les méthodes qui seront utilisées m’ont été présentées. Les risques et les bénéfices
que comporte ma participation a cette étude ainsi que le caractére confidentiel des informations qui

seront recueillies au cours de 1'étude m'ont ét¢ expliqués.
J’ai eu I’occasion de poser toutes mes questions et elles ont été répondues avec satisfaction.

Je sais que je suis libre de participer au projet et que je demeure libre de m’en retirer en tout temps,
par avis verbal, a n’importe quel moment, sans avoir a donner de raisons et sans préjudice d’aucune

sorte.
Je recevrai une copie signée et datée du présent formulaire de consentement.

En signant le présent formulaire, je ne renonce a aucun de mes droits légaux ni ne libére les

chercheurs, commanditaires ou établissements de leur responsabilité civile et professionnelle.

Je, soussigné(e), déclare étre majeur(e) et apte et consens librement et volontairement a participer

a ce projet.

Nom du participant Signature Date

Nom du chercheur Signature Date




Appendice E : Exemple d’un segment du tableau d’analyse provenant de NVivo

Thémes Sous-themes Verbatims
Les effets Sur les patients Patient accompagnateur Infirmiéres en oncologie
bénéfiques des PA

Les patients accompagnateurs apportent définitivement
une baisse d’anxiété, une communication beaucoup
plus ouverte. C’est beaucoup plus ouvert. IIs parlent de
tout, de rien, de toutes les questions qu’ils n’osent pas
poser au médecin ou a I’infirmiére parce qu’ils pensent
que ce ne sont pas des bonnes questions. Ca apporte une
grande relation quand-méme de confiance avec
quelqu’un qui a passé par la. C’est complétement
différent. [...] Tout le relationnel, I’émotif, tout ¢a,
c’est le patient accompagnateur qui va le faire. Je pense
que ¢a réduirait de beaucoup le temps avec le patient et

le personnel médical. Clairement. (PA3)

Dans le fond, les patientes qu’on rencontre, elles sont
souvent stressées, angoissées, elles ne savent pas par

quel bout commencer et comment réfléchir a leurs

Bin justement, derni¢rement j’ai eu une patiente que
j’avais référé et puis la elle m’a dit que c’était bien, que
ca I’a beaucoup aidé, qu’elle pouvait également
partager son vécu en oncologie avec cette personne. Les
patientes trouvent que c’est un plus pour eux d’avoir
une PA. [...] L’impact la...[rire] L’impact, je pense que
les patientes se sentent plus rassurées. Comme
derniérement aussi, dans les patientes que j’avais
envoye, il y avait une dame qui prenait beaucoup de
temps pour décider de son traitement et tout ca. Et puis,
c’est quand méme une patiente, ¢a fait quelques temps
qu’on suit mais qui est toujours rendue la. Puis apres
elle m’a appelé et dit « bon, je pense que je vais quand

méme commencer, qu’il y avait d’autres qui ont vécu

la méme chose, etc. ». Donc, le fait de voir qu’il y a




besoins. Quand on leur parle, elles nous demandent de
raconter un peu notre expérience. Quand je leur
raconte, je sens que ¢a leur enléve une anxiété. Quand
elle arrive au bureau de son médecin ou de son
chirurgien, elle est déja préparée car elle sait a quoi
s’attendre. Elle pose les bonnes questions. Et la
rencontre avec son médecin est beaucoup plus efficace.
D’aprés les personnes que j’ai aidées, elles sont plus
préparées. Elles ne posent pas dix fois la méme
question parce que la réponse du médecin n’était pas
claire. Si elles ont quinze minutes avec leur médecin,

leurs quinze minutes sont vraiment efficaces. (PA4)

d’autres patientes qui ont vécu la méme chose et que
ces patientes-la s’en sont sorties, sont toujours la, avec
nous et tout, je pense que ¢a amene un peu de

réassurance dans les interventions. (INF3)

J’en ai quelques-unes qui 1’ont fait et puis la plupart,
elles ont vraiment aimé ca [le service de PA]. J’en ai
méme une, au début de I’implantation, qui n’avait pas
compris que c’était plus comme ponctuel et qui en
demandait plus et elle aurait voulu créer plus un lien
avec la PA puis que ¢a dure dans le temps. Mais, je n’ai

eu que des commentaires positifs. (INF6)
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AUTHOR CHECKLIST Authors of all papers should submit this checklist plus the checklist

from the relevant reporting guideline together with their manuscript. Part 1 identifies basic

requirements for the manuscript submission (mandatory for all submissions). Part 2 identifies recognized

guidelines for scientific reporting, which you should use to prepare your manuscript (required for systematic

reviews and original research)

PART 1 Basic

requirements

Author response or further detail — please complete the boxes below

Word count

Was ethical
approval given and by whom?

(give any reference number)

Please state any

conflicts of interest

Please state sources
of funding and the role of
funders in the conduct of the

research

8 Peut étre

retrouvé

sur le site Internet de la  revue au lien suivant :

https://www.elsevier.com/journals/european-journal-of-oncology-nursing/1462-3889/guide-for-authors).


http://www.elsevier.com/journals/european-journal-of-oncology-nursing/1462-3889/guide-for-authors)
http://www.elsevier.com/journals/european-journal-of-oncology-nursing/1462-3889/guide-for-authors)

Please state any

study registry number (e.g.,

ISRCTN)

For the items below, please tick in the right-hand column to confirm you have

included/addressed the items:

Tick

Title

Confirm that the title is in the format ‘Topic / question: design/type
of paper’ and identifies the population / care setting studied.

(e.q., The effectiveness of telephone follow-up in managing
symptoms after breast cancer radiotherapy: a randomised controlled trial).

The structure is optional for discussion papers, editorials, and letters)

Abstract

A structured abstract appropriate to the design of the study is
included (see guidelines for authors).

No references are cited in the abstract.

Key words

Between four and ten key words have been provided in
alphabetical order, which accurately identify the paper's subject, purpose,
method, and focus. Use the Medical Subject Headings (MeSH®) thesaurus
or Cumulative Index to Nursing and Allied Health (CINAHL) headings where

possible (see http://www.nlm.nih.gov/mesh/meshhome.html).

Highlights

Bullet points have been included that identify existing research
knowledge relating to the specific research question / topic (what is already
known about the topic?) and a summary of the new knowledge added by
this study (what this paper adds) (see Guide for Authors, does not apply to
editorials or letters)
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Abbreviations

No abbreviations are used in the title / abstract. Use of
abbreviations /acronyms in the paper is minimised and restricted to those

that are likely to be universally recognized (e.g., USA)

References All citations in the paper have a complete and accurate reference
in the reference list (see Guide for Authors)
Other All published and in press accounts of the study from which data

Published accounts

in this paper originate are referred to in the paper and the relationship
between this and other publications from the same study is made clear (see
Guide for Authors) (Please upload copies of all previous, current and under
review publications from this study and / or give full details below)

Please provide references of ANY other papers using data from
the study that this paper is based on) below.

The study is referred to by a distinctive name which will be used in
any future publications to identify that it is the same study (e.g., RN4Cast)

Authorship

All authors and contributors sufficiently acknowledged as per
Guide for Authors.




PART 2

Standar
ds of reporting

The editors require that manuscripts adhere to recognized reporting guidelines
relevant to the research design used. These identify matters that should be addressed in your
paper. Authors of research papers and systematic reviews are required to submit a checklist
relevant to the research design they have used. The checklist will be drawn on within the peer
review process. Please indicate which guideline (below) that you have referred to and ensure

that the relevant checklist is uploaded.

These are not quality assessment frameworks, and your study need not meet all the
criteria implied in the reporting guideline to be worthy of publication in the EJON. The checklists
do, however, identify essential matters that should be considered and reported upon. For
example, a controlled trial may or may not be blinded but it is important that the paper identifies
whether or not participants, clinicians, outcome assessors and analysts were aware of

treatment assignments.

paniwqgns jsiy28y9

Observat
ional cohort, case
control and cross-

sectional studies

STROBE Strengthening the Reporting of Observational Studies in
Epidemiology

http://www.equator-network.org/reporting-guidelines/strobe/

]
STROBE_checklist_v
4_combined.docx

Quasi
experimental /

TREND - Transparent Reporting of Evaluations with Non-randomized

Designs http://www.cdc.gov/trendstatement/
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non-randomized

evaluations
i
TREND_Checklist.pdf
Randomi CONSORT - Consolidated Standards of Reporting Trials

sed (and quasi-
randomised)
controlled trial

http://www.equator-network.org/reporting-

guidelines/consort/

CONSORT-2010-Che
cklist.doc

Study of
Diagnostic
accuracy /

assessment scale

STARD Standards for the Reporting of Diagnostic Accuracy studies

http://www.equator-network.org/reporting-guidelines/stard/

]

STARD-2015-Checkli
st.docx

Systemat
ic Review of

Controlled Trials

PRISMA - Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-

Analyses

http://www.equator-network.org/index.aspx?0=1032
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Systemat
ic Review of
Observational
Studies

MOOSE Meta-analysis of Observational Studies in Epidemiology

https://www.elsevier.com/ data/promis misc/ISSM MOOS
E Checklist.pdf

I

MOOSE_Checklist.pd
f

Qualitativ
e studies

Standards for Reporting Qualitative Research (SRQR)*
http://www.equator-network.org/reporting-quidelines/srqr/
]

Qualitative
Research_SRQR_Che

Clinical
Practice

guidelines

The AGREE Reporting Checklist: a tool to improve reporting of clinical

practice guidelines

http://www.equator-network.org/reporting-guidelines/the-

agree-reporting-checklist-a-tool-to-improve-reporting-of-clinical-

practice-guidelines/
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sources

Please check http://www.equator-network.org/ for other designs or other
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