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MISE EN CONTEXTE

Offrir des soins et des services axés sur les besoins des personnes atteintes de cancer ou a
risque et ceux de leurs proches est au coeur des préoccupations de la Direction générale de
cancérologie (DGC). Afin de répondre a cette préoccupation, il est essentiel d’assurer un réel
partenariat avec les personnes touchées par le cancer (PTC). L'expression « personnes
touchées par le cancer » fait référence aux personnes atteintes de cancer et a leurs proches. Il y
a trois axes a ce partenariat avec les PTC et il est impératif qu'ils soient intégrés au sein du
Réseau de cancérologie du Québec (RCQ), notamment :

e dans le parcours individuel de soins et de services, plus particulierement lors de
I'élaboration des plans de soins intégrés (axe 1);

e au regard de I'évaluation et de 'amélioration de la qualité® de I'expérience de soins et
de services des PTC (axe 2);

¢ dans I'organisation des soins et des services par la participation des PTC a des comités
de coordination (axe 3).

BN

Ce document a pour objectif de fournir un cadre de référence qui servira a orienter la
participation des PTC a I'organisation des soins et des services dans un contexte de partenariat
(axe 3). Le résultat attendu est la présence d’au moins un représentant des PTC au sein du
comité de coordination en cancérologie de chaque établissement et du comité national de
coordination en cancérologie de la DGC (DQC-MSSS, 2013a, p. 5). Un représentant des PTC
est aussi attendu au sein du comité de coordination de chaque centre de cancérologie
pédiatrique du Québec.

1. Méthodologie

L'information contenue dans ce document s’appuie sur une recension partielle des écrits
scientifiques issus de la base de données PubMed, sur une sélection d’éléments |égislatifs
pertinents ainsi que sur un survol des pratiques dans le monde en matiére de contribution des
patients a l'organisation des soins et des services. L'étroite collaboration avec la Direction de
I'éthique et de la qualité du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a permis
d’approfondir cette réflexion. Finalement, une consultation aupres d’experts du Département
d’administration de la santé de I'Université de Montréal (maitrise Quéops-i) et de la Direction
collaboration et partenariat patient (DCPP) de la Faculté de médecine de I'Université de
Montréal a permis de définir plus précisément les objectifs poursuivis.

2. Apportd’'un engagement des patients dans I'organisation des soins de santé et des
services sociaux

Les recherches effectuées lors de I'élaboration de ce cadre de référence ont mis en lumiere le
fait que la participation des patients dans I'organisation des soins de santé et des services
sociaux comporte des avantages notables, entre autres en raison de la complémentarité des

1. La sécurité des soins et des services est incluse dans la dimension de la qualité.
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visions des professionnels, des patients et de leurs proches, qui permet d’ajouter au savoir
scientifique leur savoir expérientiel. Ce savoir distinctif est directement et exclusivement rattaché
au vécu du patient dans la globalité de son expérience quant a sa maladie et a son parcours de
soins et services. Une telle participation contribue notamment a améliorer I'accessibilité aux
soins et services ainsi que la santé et la qualité de vie des patients (Nilsen et al., 2013, p. 3-4).
De plus, elle est susceptible d’accroitre la confiance des patients dans le systeme de santé et
de services sociaux, puisque « la participation publique peut augmenter le niveau de confiance
[...] envers les institutions » (Gauvin, 2003, p. 12).

Plusieurs pays favorisent dailleurs un partenariat grandissant entre les patients et les
professionnels pour une meilleure organisation du systéme de santé et de services sociaux. A
titre d’exemple, la Clinical Excellence Commission de la Nouvelle-Galles du Sud, en Australie, a
mis sur pied un programme appelé Partnering with Patients program, dans lequel elle propose
d’'inclure dans la gouvernance les patients, leur famille et les soignants en favorisant leur
participation & des comités (Clinical Excellence Commission, 2014). De méme, en France,
I'Institut national du cancer (INCA) a créeé, en 2012, un comité consultatif de patients et de
professionnels de la santé et des services sociaux qui vise a « mieux prendre en compte
I'expérience et le point de vue de I'ensemble des bénéficiaires des actions » de cet institut
(Institut national du cancer, 2013).

3.  Contexte législatif québécois dans lequel s’inscrit la participation des patients et de
la population

Au Québec, la Loi sur les services de santé et les services sociaux (LSSSS) fournit certaines
assises sur lesquelles s’appuyer quant a la participation des patients dans le réseau de la santé
et des services sociaux (RSSS). Elle a notamment rendu obligatoire en 2005 I'existence des
comités des usagers et de résidents dans les établissements de santé et de services sociaux
(Québec, 2014a, art. 209). Ces comités ont principalement pour mandat de défendre les droits
des patients et de promouvoir 'amélioration de la qualité des conditions de vie de ces derniers
(Québec, 2014a, art. 212). Lorsque la participation des patients est sollicitée par les différents
programmes ou projets des établissements, le Cadre de référence sur I'exercice des fonctions a
assumer par les membres des comités des usagers et des comités de résidents suggére de
s'adresser a ces comités (DC-MSSS, 2006, p. 24). Le comité des usagers désigne aussi deux
de ses membres qui feront partie du conseil d’administration des établissements (Québec,
2014a, art. 129, paragr. 3). Deux personnes indépendantes élues par la population siégent
aussi a ce conseil (Québec, 2014a, art. 129, paragr. 2).

Sur le plan ministériel, un forum consultatif est inclus dans la structure du Commissaire a la
santé et au bien-étre (Québec, 2014b, chap. IV). La Loi sur le Commissaire a la santé et au
bien-étre précise que ce forum est « composé de 27 personnes dont 18 citoyens provenant de
chacune des régions sociosanitaires du Québec et ne représentant aucun groupe d'intérét
particulier et de neuf autres personnes possédant une expertise particuliére en relation avec le
domaine de la santé et des services sociaux » (Québec, 2014b, art. 24). Il a pour « mandat de
fournir au commissaire son point de vue sur les éléments ou questions que ce dernier lui soumet
lors d’une consultation » (Québec, 2014b, art. 28).
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PARTICIPATION DES PERSONNES TOUCHEES PAR LE
CANCER DANS LE RESEAU DE CANCEROLOGIE DU
QUEBEC (ORGANISATION DES SOINS ET DES SERVICEYS)

1. Coconstruction : pierre angulaire d’un partenariat durable

Les écrits scientifiques consultés, les initiatives d’autres pays et I'évolution du contexte
québécois sont venus renforcer l'impératif pour la DGC de travailler activement a la création
d’'un partenariat avec les PTC qui s’inscrira sous le signe de la coconstruction. La définition
suivante a été retenue :

La coconstruction est une méthode de collaboration qui favorise I'émergence
d'une base de compréhension commune entre les patients, les proches, les
intervenants et les gestionnaires. Elle est basée sur le partage du savoir
expérientiel de la vie avec la maladie des usagers et du savoir scientifique des
intervenants. Le partage de ces savoirs complémentaires permet d’élaborer des
solutions qui font consensus et qui sont mises en ceuvre conjointement dans
une perspective de prise de décision et de leadership partagés ainsi que
d’amélioration continue de la qualité des soins, des services de santé et des
services sociaux’.

L'objectif de cette collaboration est de créer un terrain propice a un partenariat entre les
professionnels et gestionnaires de la santé et des services sociaux et les PTC sur le plan de
'organisation des soins et des services du RCQ. Ensemble, ils pourront cibler les enjeux
propres a la cancérologie et proposer des solutions tangibles dans une perspective
d’amélioration continue de la qualité des soins, des services de santé et des services sociaux.
Cette collaboration devra étre manifeste dans le fonctionnement des comités de coordination en
cancérologie auxquels les PTC patrticiperont.

Afin de bien illustrer la relation entre les autres membres des différents comités et les
représentants des PTC, la section 2 décrit le rble de ces derniers et I'encadrement qui devrait
leur étre fourni. Les sections suivantes traitent respectivement du processus de sélection des
représentants et des caractéristiqgues recherchées chez ces derniers, des moyens privilégiés
pour soutenir et faire évoluer leur participation a I'organisation des soins et des services dans un
contexte de partenariat ainsi que du plan de mise en ceuvre du cadre de référence.

2. Cette définition a été fournie par I'équipe de la Direction collaboration et partenariat patient (DCPP) du
Centre de pédagogie appliquée aux sciences de la santé (CPASS) de la Faculté de médecine de
I'Université de Montréal, octobre 2014.
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2. Représentants des PTC : rbéles, encadrement et logistique
2.1 Roles

Les rdles du représentant des PTC découleront du mandat du comité dont il fera partie et des
réles dévolus a chacun des membres. Au méme titre que les autres membres du comité,
I'apport du représentant des PTC sera lié a I'expertise qu'il détient, soit son savoir expérientiel®.
Par ce savoir et sa capacité de dépasser sa situation personnelle, il participera aux discussions
du comité en contribuant a cibler les améliorations a effectuer dans tous les aspects de
'organisation de l'offre de soins et services faisant partie intégrante du continuum. Son
expérience permettra de mettre en relief les difficultés auxquelles font face les personnes
atteintes et leurs proches. Si des structures de consultation auprés des patients et des proches
sont déja en place, le représentant des PTC pourra, selon le cas, les consulter ou s’y référer afin

d’alimenter ses réflexions.
2.2 Encadrement et logistique
2.2.1 Formation et accompagnement

La PTC devra étre outillée afin d’étre en mesure d’exercer pleinement ses roles. Cela implique
gu’elle sera bien informée quant au mandat du comité, aux roles des membres et a la nature de
sa contribution. Afin d’assurer sa pleine participation, on favorisera des formations, un
accompagnement par des personnes-ressources et une rétroaction par des PTC
expérimentées. De plus, un membre du comité sera désigné par le président pour soutenir le
représentant des PTC".

Les autres membres du comité devront également se familiariser avec la contribution spécifique
de la PTC et étre ouverts a travailler selon une approche de partenariat basée sur la
coconstruction, et ce, afin de permettre son intégration au sein du comité et d’assurer des
retombées optimales résultant de sa participation. Les conditions favorables a la participation du
représentant des PTC doivent étre mises en place pour gu'il puisse contribuer aux travaux du
comité par son savoir expérientiel, une expertise qui differe de celle des autres membres du
comité.

Si le recrutement le permet, il serait préférable de désigner au moins deux représentants des
PTC par comité afin d'éviter leur isolement et d’assurer une reléve dans I'éventualité d’'une
absence. Peu importe le nombre de représentants des PTC siégeant a un comité, un seul
membre sera désigné pour les accompagner (le mentor). Ce membre formera, selon le cas, un
tandem ou un trio avec la ou les PTC et il exercera principalement un réle de soutien auprés des
PTC.

3. Le savoir expérientiel du représentant des PTC découle soit de sa vie avec la maladie et de son
utilisation des services de santé et des services sociaux, soit de 'accompagnement qu’il a assuré a une
personne atteinte de cancer.

4. Ce membre est nommé « mentor » dans la suite du document.
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2.2.2 Durée du mandat

La durée recommandée du mandat du représentant des PTC devra étre de trois ans. La
troisitme année en sera une de transition: elle permettra au représentant de former
progressivement son successeur en l'aidant a se familiariser avec les activités et le
fonctionnement du comité. Le mandat du représentant des PTC pourra étre renouvelé. Puisque
I'objectif est d’assurer une transition harmonieuse entre les différents représentants des PTC, la

facon d'effectuer cette transition pourra étre adaptée a la situation de chaque comité.
2.2.3 Frais de déplacement

Pour les comités de coordination des établissements, les frais de déplacement des
représentants des PTC seront assumés par les établissements selon les modalités qu'’ils auront
établies. Pour le comité national de coordination, ces frais seront couverts par la DGC.

2.2.4 Confidentialité

Les représentants des PTC devront signer un engagement a la confidentialité¢ avant de
participer aux travaux des différents comités. Cet engagement facilitera la tenue d’'un climat de
confiance au sein des comités. Si un comité devait produire des documents, une entente de
confidentialité et une cession des droits d’auteur seraient nécessaires.

3.  Sélection des représentants

Afin d’assurer une participation active et enrichissante, il est recommandé que les représentants
des PTC aient, au préalable, un détachement face a leur situation personnelle et soient prétes a
s'engager a la confidentialité. Indépendamment du comité auquel ils participeront, les
représentants des PTC pourraient détenir plusieurs des compétences et habiletés suivantes® :

¢ un bon niveau d’acceptation de la maladie et un état médical stable;

e un intérét pour les échanges, les discussions et les délibérations;

¢ une habileté de communication efficace et un esprit de synthése;

e une capacité a dépasser I'anecdote pour généraliser I'expérience personnelle de soins
et faire avancer les discussions;

e une capacité d'écoute et une ouverture aux opinions divergentes;

e une aptitude a travailler en équipe;

¢ du jugement, du tact et de la discrétion;

e une sensibilité a la réalité des personnes vivant avec une limitation physique,
intellectuelle ou cognitive;

¢ une patrticipation active a la recherche de solutions.

5. Les caractéristiques énumérées s’inspirent des critéres de sélection des citoyens participant au forum
de consultation du Commissaire a la santé et au bien-étre et du profil du patient-ressource du programme
Partenaires de soins mis en ceuvre a la Direction collaboration et partenariat patient (DCPP) du Centre de
pédagogie appliquée aux sciences de la santé (CPASS) de la Faculté de médecine de I'Université de
Montréal (LE PROGRAMME PARTENAIRES DE SOINS, 2013, p. 5).
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Ces compétences et habiletés sont énumérées a titre indicatif. Elles ne sont pas exhaustives et
peuvent étre adaptées selon les besoins du comité. Un guide élaboré par la DCPP sera fourni
par la DGC afin de faciliter la sélection des PTC pour les établissements du réseau. Selon qu'il
s'agisse d'un comité au sein d'un établissement ou d'un comité national, la sélection sera
effectuée de fagon différente. Voici le mode de sélection pour chacun.

3.1 Comité de coordination en cancérologie d’un établissement

Le représentant sera choisi par les responsables de la cancérologie dans I'établissement. I
pourra faire partie ou non du comité des usagers. Le processus de sélection du représentant
des PTC pourra étre adapté en fonction des structures existantes.

3.2 Comité national de coordination du Réseau de cancérologie du Québec6
Le représentant sera choisi au terme d’un processus de sélection conduit par la DGC.
4.  Soutien et évolution des pratiques

Afin de faciliter, de soutenir et de faire évoluer la participation des PTC, un mécanisme
d’évaluation sera mis en place et une communauté de pratique nationale de PTC pourrait étre
instaurée. Un forum national pourrait également étre tenu tous les deux ou trois ans.

4.1 Communautés de pratique

Il est suggéré que les PTC des comités de coordination en cancérologie des établissements, les
PTC du comité national de coordination de la DGC et leurs mentors se réunissent au moins une
fois par année afin de partager leur expérience et de coordonner leurs actions. Ces rencontres
s'effectueront selon le mode privilégié par la DGC (visioconférence, conférence téléphonique,
rencontre en personne). Cette communauté de pratique pourrait étre coanimée par un
professionnel désigné par la DGC et par un représentant des PTC choisi par les responsables
du Comité national de coordination. Ensemble, ils pourraient étre responsables de rendre
compte au Comité national de coordination des points saillants des discussions de cette
communauté de pratique.

4.2 Forum national

La DGC évaluera la pertinence et la faisabilité de I'organisation, tous les deux ou trois ans, d'un
forum national qui permettrait aux représentants des PTC d’échanger sur leurs expériences et
sur les principaux enjeux avec lesquels les PTC doivent composer. Les mentors des
représentants des PTC pourraient aussi participer au forum.

Ce forum pourrait avoir lieu pendant le congrés annuel de la DGC : « Les pratiques exemplaires
du Réseau de cancérologie du Québec ».

6. En plus du comité national de coordination du RCQ, d'autres comités nationaux de cancérologie seront susceptibles d'inclure
un représentant des PTC parmi leurs membres.
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4.3 Evaluation de la participation des représentants des PTC et des retombées du
partenariat

Dans le but d'apprécier et d'optimiser la collaboration entre ses membres ainsi que son
fonctionnement, chaque comité devra procéder a une évaluation qui visera a :
e optimiser la participation et les retombées des représentants des PTC dans les
différents comités;
e mesurer les retombées du partenariat pour le RCQ;
¢ valider la structure proposée.

Cette évaluation s'effectuera de facon continue afin que les correctifs nécessaires soient
apportés dés que ceux-ci s'imposeront.

Une évaluation pour I'ensemble du Québec sera également réalisée par la DGC en 2018. Cet
échéancier pourra étre révisé en fonction de la mise en ceuvre du cadre de référence.

5. Mise en ceuvre du cadre de référence

La mise en ceuvre du cadre de référence s’effectue en deux étapes successives afin de
permettre I'amélioration continue des outils élaborés et des processus mis en place.

5.1 Premiére étape

Depuis 2015, des PTC ont été intégrés au Comité national de coordination en cancérologie et a
plusieurs comités de coordination de cancérologie des établissements de santé et de services
sociaux. Les PTC collaborent ainsi a la sensibilisation de I'ensemble des membres de ces
comités au partenariat de soins et de services et a la coconstruction.

5.2 Deuxiéme étape

En 2017 est prévue la mise en place d’'une communauté de pratique des représentants des
PTC. Elle sera sous la responsabilit¢ de la DGC. Cette communauté de pratique devrait
permettre I'élaboration de différents outils :
e un guide de sélection des représentants des PTC et d’introduction a la démarche;
¢ une démarche d'accompagnement de la participation des représentants des PTC (ex. :
matériel de formation, atelier de démarrage, questionnaire d’évaluation des rencontres).

6. Conclusion

En somme, ce cadre de référence vise a soutenir le développement d’'un partenariat entre les
PTC et les professionnels et gestionnaires de la santé et des services sociaux dans
I'organisation des soins et des services en cancérologie. Que ce soit par leur participation
stratégique dans l'organisation des soins et des services des établissements ou au niveau
national, les PTC contribueront activement a construire le RCQ axé sur les besoins des patients
et de la population. Une sélection réfléchie et un encadrement approprié des PTC, notamment

by

grace a un accompagnement personnalisé par des mentors, a des formations et a une
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participation a la communauté de pratique nationale, consolideront le partenariat du réseau avec
les PTC.

Par ailleurs, une mise en ceuvre progressive permettra d'effectuer les ajustements nécessaires
au cadre de référence avant gqu'il soit implanté dans I'ensemble du Québec. Finalement, un
processus d’évaluation continue permettra de le modeler en fonction des besoins des PTC et du
réseau dans le contexte de la lutte contre le cancer.
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ANNEXE

Figure 1 : Représentation des PTC dans le Réseau de cancérologie du Québec

7

Etablissements
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