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Avec le soutien des Instituts de recherche en santé du Canada et
du Programme québécois de cancérologie[RF1] du ministére de
la Santé et des Services sociaux, le projet PAROLE-Onco a été
mis en ceuvre en 2019 dans quatre établissements de soins de
santé (ESS) du Québec afin d’améliorer 'expérience des patients
et patientes atteints de cancer par Uintégration des patients
accompagnateurs (PA) aux équipes cliniques en oncologie®

A ’heure actuelle, le projet PAROLE-Onco est présent dans huit
ESS et est considéré comme un modéle de soins en oncologie
novateur et complémentaire qui offre aux patients et patientes
atteints de cancer:

e Un soutien complet sur les plans émotionnel, informationnel
et éducatif

¢ Une aide a la navigation tout au long du parcours de soins,
y compris pendant la phase de diagnostic®

¢ Des interventions individualisées pour aider les patients et
leurs aidants

e De l'aide pour comprendre les informations de nature
médicale

e La facilitation de la communication patients-cliniciens®

En intégrant les PA aux équipes cliniques, le modeéle garantit que
les patients bénéficient d’'un soutien continu de la phase du
diagnostic jusqu’au traitement, et méme au-dela, ce qui
contribue a atténuer le stress et 'anxiété associés aux soins
oncologiques; et il permet aussi aux patients de mieux
comprendre la maladie, les traitements et leurs effets
secondaires, ainsi que les activités qui peuvent contribuer a

réduire ces effets.
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‘ ‘ Des le choc initial
de la nouvelle
(diagnostic), mon
patient
accompagnateur s’est
revéle étre d’un soutien
essentiel. Ses appels
réguliers, chaque
semaine ou a des
moments clés, ont été
particulierement
réconfortants. Son
soutien par téléphone
etait tres efficace et
dissipait
instantanément le
stress, et ses paroles
bienveillantes etaient
réconfortantes.
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- Patient accompagné

AlLCan Canada

DEFI

La moitié des Canadiens et Canadiennes peuvent s’attendre a
recevoir un diagnostic de cancer au cours de leur vie’

Cette tendance est a la hausse et devrait se poursuivre en raison
des retards dans les tests et des arriérés accumulés pendant la
pandémie’. Outre laugmentation soudaine des codts des soins
liés au cancer, 'un des grands défis constatés est le manque de
soutien émotionnel pour les patients atteints de cancer, un
besoin qui s’est intensifié pendant la pandémie, en particulier
pour les personnes issues de milieux défavorisés sur le plan
socioéconomique qui ont éprouvé davantage de difficultés a
obtenir des services de diaghostic précoce et a naviguer dans le
systéme de santé'®. Les disparités socioéconomiques
nécessitent une affectation adéquate des ressources, la défense
des intéréts des patients et une mobilisation des parties
prenantes'!. Les patients vivent une détresse émotionnelle
importante, caractérisée notamment par la dépression,
Panxiété et un sentiment de désespoir; pourtant, il manque de
soutien émotionnel structuré au sein du systéeme de soins de
santé. Les infirmiéres en oncologie, qui sont souvent amenées a
jouer un réle crucial sur le plan du soutien émotionnel, déclarent
se sentir submergées et mal préparées pour répondre
efficacement a ces besoins faute de formation suffisante et de
temps'2 De plus, tous les patients n’ont pas accés a ces
infirmiéres, et la nature fragmentée des services de soutien
actuels entraine souvent des expériences de soins inégales, ce
qui exacerbe encore davantage la charge émotionnelle des
patients. Si 'on ne remédie pas au manque de services complets,
les initiatives de diagnostic précoce du cancer ont peu de
chances d’avoir leffet escompté’3. Il est essentiel de renforcer
lautonomie des patients et la défense de leurs intéréts pour
parvenir a 'équité en matiére de soins de santé, en particulier
pour les femmes et les autres populations vulnérables qui
rencontrent d’importantes difficultés a naviguer dans le systéme
de santé et a gérer le fardeau associé a un diagnostic de cancer
ou a une prédisposition génétique. Des efforts de plaidoyer et
des politiques efficaces sont indispensables pour pouvoir fournir
les ressources et l'assistance nécessaires et garantir que tous les
patients bénéficient de soins et d’un soutien équitables tout au
long de leur parcours2
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“ Je trouve positif
pour les patients
d’étre avec d’autres
personnes qui ont eu
un cancer dont elles
se sont remises et de
constater qu’il existe
une guérison a long
terme. Je trouve que
cela les encourage a
continuer. ,,

- Patient
accompagnateur

AlLCan Canada

SOLUTION

Les interventions ciblées et l'allocation de ressources sont des
solutions durables pour permettre a tous les patients un acces
équitable aux services de diagnostic précoce, lesquels
amélioreront les résultats globaux en matiére de cancer et
réduiront les taux de mortalité'C Il est notamment essentiel de
simplifier ces processus pour s’assurer qu’ils sont inclusifs et
accessibles pour tous les patients, dans le but de réduire les
disparités dans les soins.

Le programme a débuté avec quatre établissements de soins de
santé (ESS) spécialisés dans le cancer du sein et couvre
désormais huit ESS au Québec et plusieurs types de cancer. Le
PA joue un réle essentiel qui consiste a assurer une
communication efficace entre le patient, sa famille et son
équipe soignante en fonction des attentes et des capacités du
patient. Jouant le réle d’intermédiaire entre les différents
éléments du systeme, le PA informe les équipes cliniques des
besoins particuliers du patient, allégeant ainsi la charge de
travail des équipes en oncologie et accroissant la sensibilité a
I’égard des expériences des patients®. Le role du PA repose sur
les principes éthiques de la résilience, de 'écoute et de
Laltruisme et touche également aux relations interpersonnelles
et interprofessionnelles au sein du systéme de santé'4 Souvent
compare a lintervenant pivot dans d’autres parties du Canada et
au patient expert en France, le PA contribue surtout par ses
connaissances uniques'> et son expérience directe du cancer. Le
PA joue un réle important en aidant les patients a comprendre
les informations de nature médical, a gérer leurs émotions et a
se sentir plus en contréle de leur parcours de soins. Il favorise
également une meilleure compréhension de la maladie et du
traitement. De plus, le PA aide les patients atteints de cancer a
se préparer aux rendez-vous médicaux afin de s’assurer que
toutes les questions et préoccupations sont abordées, et a
comprendre les informations fournies par les professionnels de
la santé, améliorant la compréhension globale des patients de
leur diagnostic et du traitement et leur capacité a s'impliquer
dans leurs propres soins*>¢ Tous les PA recoivent une formation
sur 'écoute active, les limites de leur réle, les questions éthiques
liées a l'assistance et les réles de chaque professionnel de la
santé.
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ACCOMPLISSEMENTS

Accomplissements les plus importants de cette intervention :

¢ Conseils pratiques

¢ Renforcement de autonomie des patients

¢ Qualité de vie améliorée

¢ Qualité et sécurité des soins améliorées

e Communication patient-prestataire

e Réduction des inégalités en matiére de santé'®

Des études récentes soulignent que le PA renforce chez les
patients le sentiment d’autonomie et d’efficacité personnelle
et réduit la détresse psychologique, contribuant ainsi a une
expérience plus positive des soins oncologiques?021. Le PA
joue un réle important en aidant les patients a comprendre les
informations de nature médicale, a gérer leurs émotions et a se
sentir plus en contrdle de leur parcours de soins20. Il a
également été constaté que de multiples rencontres avec un
PA, plutdt qu’une seule, améliorent considérablement la
compréhension des patients et leur bien-étre émotionne
De méme, le PA facilite la communication entre patients et
prestataires de soins de santé et aide les patients a mieux
exprimer leurs préoccupations et leurs besoins, ce qui est
essentiel pour améliorer la satisfaction des patients et les
résultats2'.

120

Le PA a été particulierement bénéfique pour les patients issus
de milieux socioéconomiques défavorisés qui ont souvent
plus de difficulté a communiquer avec les professionnels de la
santé, a naviguer dans leur parcours de soins, a accéder a de
Uinformation compréhensible sur leurs problémes de santé et
a exprimer leurs besoins pendant les consultations'”:18, Or, ces
patients ne savent pas toujours reconnaitre leurs besoins et ne
demandent pas d’aide supplémentaire.
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Il convient de noter que certains patients ont indiqué avoir de
la difficulté a avoir acces a un PA en raison d’une
meéconnaissance du service et d’'un manque d’intégration
systématique au processus de soins, et d’autres patients
n’étaient pas au courant des services que le PA pouvait offrir.

Bien que des préoccupations d’ordre juridique aient éte
soulevées quant au statut professionnel des PA, qui ne sont
pas tenus pas le code déontologique applicable aux
professionnels de la santé et dans certains milieux cliniques,
les PA ne sont pas autorisés a participer aux discussions de
'équipe clinique sans l'autorisation préalable explicite des
patients!?, mais ils peuvent échanger avec les professionnels
de la santé des informations susceptibles d’aider ces derniers a
mieux répondre aux besoins des patients.

Dans 'ensemble, PAROLE-Onco représente une approche
importante et novatrice pour améliorer 'expérience patient et
Uefficacité des équipes cliniques. D’un point de vue clinique, la
mise en ceuvre de PAROLE-Onco a fait ressortir limportance
de créer des environnements favorables ou les patients se
sentent a l'aise d’exprimer leurs besoins et leurs
préoccupations. Ce constat soulighe combien il est important
de mettre en ceuvre des interventions de soutien adaptées qui
répondent aux besoins particuliers des patients atteints de
cancer et qui contribuent en fin de compte a améliorer
Uexpérience et les résultats des patients dans le cadre
clinique.

PROCHAINES ETAPES

Il sera essentiel de creuser davantage les effets du programme
PAROLE-Onco et d’explorer des stratégies pour intégrer sans
heurt les PA dans les équipes cliniques. Les prochains efforts
devront viser a assurer une sélection adéquate, une formation
de grande qualité des PA et la réalisation de campagnes de
communication dans les établissements de santé pour
informer les patients sur le programme PAROLE-Onco? Le
programme devrait étre proposé systématiquement a tous les
patients tout au long de leur parcours de soins, et offrir une
approche personnalisée de la navigation des soins
oncologiques qui encourage la communication directe entre
patients et patients accompagnateurs, en vue d’améliorer
Uexpérience patient et la qualité de la pratique professionnelle.

Le programme est en train d’étre déployé en Belgique et en
France et sera bient6t mis en ceuvre en Suisse et en Suede.
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