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RESUME

Un projet de recherche a réuni des patients partenaires, des leaders
en soins infirmiers de six milieux cliniques du Québec ainsi que
des chercheurs en vue de développer et tester un outil web, le Portail
d’échange des savoirs (PES), afin daméliorer les pratiques de plani-
fication des congés et les transitions au cours des soins oncologiques.
Le projet a débouché sur la création d'un PES axé sur loncologie
ouvert d toute la francophonie. Il en a aussi émergé une straté-
gie novatrice de transfert des connaissances (TC) prenant appui
sur le PES et alimentée par le travail collaboratif des différents

partenaires, parmi lesquels les patients ont tenu un réle essentiel.
Les résultats ont mis en lumiére 'importance, pour la recherche en
santé, de donner la parole & des patients partenaires dans le cadre
d'une étroite collaboration avec des cliniciens et des chercheurs,
pour que les pratiques cliniques soient mieux adaptées aux besoins
réels des patients et de leurs proches.

Mots clés : soins infirmiers, oncologie, technologies de I'infor-
mation et des communications (TIC), transitions au cours des
soins, planification des congés, recherche participative, trans-
fert des connaissances (TC).
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INTRODUCTION

P our optimiser le continuum de soins et les services
oncologiques, 'amélioration de la pratique clinique entou-
rant la planification des congés d’hopital et les transitions au
cours des soins est centrale pour les patients atteints du cancer,
les professionnels de la santé, les décideurs et les acteurs poli-
tiques (Institut de la statistique du Québec [ISQ], 2014; Loutfi
et Laflamme, 2006; ministeére de la Santé et des Services soci-
aux [MSSS], 2013). Malgré les nombreux efforts déployés pour
mieux coordonner les soins et services offerts aux patients
ayant un cancer, d'importantes lacunes demeurent a plusieurs
échelons, notamment dans la planification des congés, les
transferts intra- ou inter-établissements, et la transition vers
les soins a domicile (ISQ, 2014). Les ressources dont on dis-
pose posent également probléme en termes de soutien et de
communication entre professionnels, que ce soit aux étapes du
triage et de 'investigation, de 'annonce du diagnostic, du trait-
ement ou des soins palliatifs (Ganz, Casillas et Hahn, 2008;
Garderet, Olivier, Najman et Gorin, 2006; Hewitt et Simone,
1999; 1SQ, 2014; Kantsiper et al., 2009). Ces problémes sont
préoccupants vu le nombre élevé de transitions et de planifi-
cations de congé de patients (hospitalisés ou externes) durant
leur traitement contre le cancer (Burge, Lawson et Critchley,
2005) et les répercussions possibles sur leur santé et leur bien-
étre (Comité consultatif concernant les hospitalisations évita-
bles, 2011; Davidson, Moore, MacMillan et Wiens, 2004; Davies
et Batehup, 2011).

Dans la foulée des efforts fournis par la Direction québé-
coise de lutte contre le cancer (DQC) (Loutfi et Laflamme,
2006), on a cerné différents endroits ol1 on pouvait consol-
ider le continuum des soins oncologiques (avant le diag-
nostic de cancer et la chirurgie). Le MSSQ (2013) a reconnu
I'importance d’améliorer la systématisation des pratiques
cliniques entourant la planification des congés et les transi-
tions au cours des soins, des étapes qui comptent pour les
patients. Dans ce contexte, le Réseau infirmier, un parte-
naire de soins (RIUPS) de I'Université de Montréal (UdeM),
a mené un projet de recherche collaborative en partenariat
intitulé Développer une innovation clinique en oncologie : pour
un meilleur continuum de soins et de services pour les patients
atteints de cancer. Cette innovation visait a réunir des leaders
en soins infirmiers oncologiques (et leur équipe multidis-
ciplinaire) issus de milieux cliniques du Grand Montréal
avec des patients partenaires et des chercheurs avec qui ils
avaient accepté de combiner leur expertise en vue de dével-
opper et tester un outil web interactif, le Portail d’échange
des savoirs (PES) (Lefebvre et al., 2015). La démarche avait
pour but d'améliorer les pratiques liées a la planification des
congés et aux transitions au cours des soins oncologiques.
Le projet, basé sur le modele scientifique proposé par Fixsen
et collegues (2005) pour la recherche sur la mise en ceuvre,
s'est déroulé en deux temps. La premiere phase, préparatoire,
a consisté a déployer l'infrastructure du PES en ceuvre et a
I'implanter dans les équipes cliniques multidisciplinaires en
vue de transformer les pratiques de planification des con-
gés et de transition au cours des soins oncologiques. La

deuxiéme phase, exploratoire, a visé a évaluer les retombées
du PES en étudiant : 1) comment il s'est implanté dans les
milieux cliniques participants; 2) a quel point I'information,
les connaissances et les bonnes pratiques étaient accessibles,
3) comment il a transformé les pratiques de planification des
congés et les transitions au cours des soins oncologiques.
Nous présentons ici les principaux résultats obtenus 2a la
phase d’évaluation.

CADRE DE TRAVAIL

Nous avons choisi le modele scientifique de mise en
ceuvre multi-niveaux pour orienter notre travail, car il cou-
vre plusieurs phases de mise en ceuvre, de l'étape prélim-
inaire dexploration jusqua l'adoption (Fixsen et al., 2005),
en plus de proposer divers facteurs qui favorisent le succes
d’'une mise en ceuvre dans une perspective longitudinale. Le
modele se divise en cinq (5) étapes : 1) Exploration et choix
(p. ex. évaluer a quel point le projet de mise en ceuvre répon-
dra aux besoins du milieu ciblé par le changement); 2) Mise
en place du programme (p. ex. s'assurer d'un soutien sur les
plans stratégiques, financiers et humains); 3) Projet pilote
(p- ex. essai de l'innovation a petite échelle); 4) Déploiement
(p- ex. tous les acteurs concernés appliquent l'innovation 2
grande échelle); 5) Pérennisation (p. ex. intégrer I'innovation
dans les politiques et protocoles cliniques des établissements).
Aux fins de ce projet, nous n'avons utilisé que les quatre
premieéres étapes du modele pour encadrer les deux parties de
notre projet (mise en ceuvre et évaluation).

METHODE

Ce projet exploratoire a adopté un devis collaboratif (Paillé,
1994) faisant intervenir des partenaires ayant des visions et
visées distinctes pour les inviter a participer & une démarche
de réflexion et de co-construction continue qui nourrira le
développement et l'implantation du PES dans les milieux
cliniques. La présence de partenaires devait aider a trans-
former les pratiques de planification des congés et les transi-
tions au cours des soins oncologiques (Sylvain, 2008).

Structure de gouvernance. Le projet reposait sur une struc-
ture de gouvernance a plusieurs paliers, réunissant du person-
nel administratif de 'UdeM et des représentants officiels, des
professionnels et des décideurs des milieux cliniques des éta-
blissements partenaires, des patients partenaires du projet, et
des chercheurs (figure 1). Léquipe de recherche se composait
de quatre chercheurs, quatre professionnels (avec les roles de
coordonnateur, de documentaliste, de modérateur du PES et
de professionnel de recherche) et une personne a la maitrise
en sciences infirmiéres.

Six milieux cliniques ont participé au projet, ce qui nous
a permis de couvrir le continuum de soins (primaires, secon-
daires et tertiaires) et nous a procuré une population diversi-
fiée de patients (5 milieux pour adultes et un pour enfants)
traités pour divers types de cancers (du sein, du pancréas,
leucémie myéloide aigué, etc.). Nous avons formé des équipes
cliniques multidisciplinaires dans chaque milieu (composées
de 4 212 cliniciens de diverses disciplines et de gestionnaires)
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Comite de direction
Assure le suivi du projet

Comite directeur
Planifie et exécute le projet
Expertise en gestion des connaissances et oncologie clinique

Co-chercheurs de Leader en développement des

I’'Universite de Montreal
Contribuent par leur
expertise particuliére

connaissances
Mobilisation clinique du leadership :
infirmiéres en oncologie et patients

partenaires du projet

Equipes cliniques multidisciplinaires
(gestionnaires et professionnels de la santé et des services sociaux)
Contribuent a la co-construction du PES, participent a son
utilisation, contribuent aux échanges, au partage des connaissances
et au travail collaboratif.

Figure 1. Structure de gouvernance

et leur avons demandé d'utiliser le PES, déchanger des
connaissances et de collaborer ensemble, dans le dessein
d’améliorer les pratiques cliniques. Une infirmiére leader
soutenait chaque équipe. Celle-ci collaborait de pres avec dif-
férents comités du projet, notamment le groupe d'utilisateurs
des connaissances (GUC). Ce groupe comprenait 1'équipe
de recherche, les leaders en soins infirmiers des milieux
cliniques et les patients partenaires du projet. Pendant le
développement du PES, le GUC s'est réuni réguliérement
pour échanger, résoudre des problémes rencontrés dans les
milieux cliniques, planifier des activités et élaborer des straté-
gies dengagement. Huit patients en tout ont été sollicités
pour collaborer au projet, et cinq dentre eux ont été actifs :
deux hommes recommandés par la Direction collabora-
tion et partenariat patient (DCPP) de la Faculté de médecine
de I'UdeM, un homme recommandé par une infirmiére de
l'un des milieux cliniques, qui a lui-méme recommandé une
femme qui avait déja participé avec lui a un comité d’usagers,
et une femme recommandée par une infirmiére d'un autre
milieu clinique. Les trois autres patients n'ont que peu ou pas
participé au projet : I'un a quitté le projet pour retourner aux
études, un autre n’a jamais participé, car son équipe ne s'est
pas réunie aprés son recrutement (voir les « Difficultés liées
a la mise en ceuvre »), et le dernier a participé trés peu et a
distance seulement (p. ex. en envoyant des textes a ajouter au
PES) parce qu’il avait fait un retour au travail.

Collecte et analyse des données. Les données recueillies
proviennent de documents papier et électroniques, de l'ob-
servation de réunions du GUC, et de 21 entrevues semi-struc-
turées (avec 6 leaders en soins infirmiers actifs tout au long
du projet, 1 intérimaire arrivé en cours de projet, 8 gestion-
naires détablissements partenaires et représentants officiels,
et 6 patients). D'une durée denviron 60 minutes, ces entrev-
ues ont été enregistrées, puis transcrites textuellement. Deux
membres de Iéquipe aguerries en recherche ont classé les
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données (catégories prédéterminées et nouvelles), qui ont
ensuite été validées par les chercheurs du projet. Les syntheéses
de données par catégories ont ensuite été transmises aux
partenaires du GUC, qui les ont annotées, puis retournées aux
professionnels qui ont rédigé une premiere version du rapport
de recherche a partir de celles-ci. Des versions successives du
rapport ont été discutées aux réunions du GUC jusqu’a arriver
a une version définitive satisfaisante. La catégorisation et les
analyses ont pris appui sur le modele scientifique de mise en
ceuvre de Fixsen et al. (2005) afin d’inscrire le processus de
mise en ceuvre dans une perspective longitudinale, ainsi que
sur le Cadre consolidé pour la recherche sur la mise en ceuvre
(CFIR) de Damschroder et collegues (2009) en vue de cerner
les facteurs favorables ou nuisibles 2 la mise en ceuvre. Les
critéres habituels de rigueur scientifique dans le paradigme
constructiviste ont été respectés (Guba et Lincoln, 1989) :
crédibilité (p. ex. triangulation des sources de données, con-
sensus sur I'analyse des données, validations répétées), trans-
férabilité (p. ex. description détaillée du contexte de 1'’étude),
et uniformité (p. ex. indications de tout changement dans la
démarche de recherche). Le projet a été présenté aux comités
déthique et de recherche des établissements concernés, et les
normes de consentement libre et éclairé des sujets, d’acces a
I'information et de confidentialité, de prévention des conflits
d'intéréts et de protection des sujets de tout préjudice ont été
respectées.

RESULTATS

Approche longitudinale de I'étude. Les résultats ont confirmé
la faisabilité de I'innovation clinique dans son approche lon-
gitudinale de mise en ceuvre. Les trois premiéres étapes
du modele de mise en ceuvre de Fixsen et collegues (2005)
ont été grosso modo franchies au cours du projet grice aux
efforts fournis a chaque étape. Par exemple, pour la pre-
miere étape (Exploration et choix), les ententes avec les éta-
blissements partenaires concernant la disponibilité des
ressources humaines et matérielles (libération du person-
nel pendant les heures de travail et accés a des ressources
matérielles, notamment) ont rapidement été conclues,
avant méme que le financement du projet soit confirmé, et
ont été maintenues a 'obtention des fonds et au durant les
travaux. La deuxieme étape (Mise en place du programme)
a débuté quand les ressources appuyant la mise en ceuvre
du PES dans les milieux cliniques ont été mises en place
(formation d’équipes multidisciplinaires, sélection de postes
de travail avec ordinateurs, etc.) et que les réunions du GUC
ont commencé. A cette étape, les partenaires ont développé
conjointement l'architecture et le contenu du PES. La troi-
sieme étape, Projet pilote, a débuté avec le test du PES
dans les milieux cliniques, suivie de séances d’inscription
(création d'un compte) et de formation sur son utilisation,
accompagnées de soutien technique par I’équipe du projet.
Cette étape correspond également au lancement des activi-
tés entourant le PES dans les milieux cliniques (webinaires,
clubs de lecture, forums de discussion, etc.). La qua-
trieme étape, Déploiement, s'est ébauchée a partir du prin-
temps 2015 dans le cadre des travaux collaboratifs du GUC,
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avec pour objectif de développer un outil pour soutenir les
patients et leurs proches durant les soins oncologiques (voir
aussi les « Résultats du projet »). Lobjectif en est double :
1) répondre a toutes les questions et préoccupations des
patients a toute étape de leur traitement ou de transition
entre deux étapes; 2) aider les professionnels de la santé et
des services sociaux (infirmieres, médecins, pharmaciens,
travailleurs sociaux, psychologues...) et les organisations out
ils travaillent a offrir un soutien adéquat.

Facteurs favorisant I'implantation. Un certain nombre délé-
ments ont facilité l'implantation du projet : soutien stra-
tégique de représentants officiels (DQC, MSSS. DCPP de
la faculté de médecine de 1'UdeM); soutien financier; effet
démulation (influence positive) provoqué par la collabora-
tion entre les milieux cliniques participants; soutien interna-
tional (SIRIC : Université de Bordeaux, Bergonié Institute,
CHU de Bordeaux; BRIO : recherche professionnelle en can-
cérologie, Bordeaux, France) établi et maintenu tout au long
des activités. Les leaders en soins infirmiers, en tant que per-
sonnes d'influence dans leur milieu clinique (p. ex. expertise
en oncologie et poste occupé), ont fait preuve d'un fort lea-
dership en s’investissant pendant toute la durée des activités
(soutien aux activités liées au projet dans leur milieu clinique,
accompagnement dans l'inscription au PES ou aide a l'uti-
liser, contacts personnalisés pour inviter ou motiver les gens
a participer, diffusion du projet a l'interne, etc.). Les gestion-
naires des milieux cliniques ont apporté leur contribution
dans la mesure de leurs capacités (voir les « Difficultés liées
a la mise en ceuvre ») a ’échelon administratif, en libérant les
employés pendant les heures de travail, en mettant des res-
sources a leur disposition et en permettant 'accés a des postes
de travail avec ordinateurs. Certains ont méme fait la promo-
tion du projet aupres des cadres supérieurs de l'établissement
ou de membres de leur réseau professionnel. Le leadership
des chercheurs et le soutien apporté par la personne assurant
la modération du PES (p. ex. en stimulant les échanges dans
le forum de discussions, en guidant la collaboration entre les
partenaires) et par d’autres professionnels de 'équipe de pro-
jet (la coordonnatrice était présente dans les milieux cliniques
pour contribuer aux webinaires) figurent également parmi les
facteurs favorisant 'engagement. Les équipes du projet ont eu
recours a divers moyens pour encourager, améliorer et sou-
tenir la participation (voir Tableau 1. Exemples de stratégies
dengagement).

Lengagement actif des patients partenaires du projet a
été essentiel a la mobilisation, leur participation ayant été
constante a différents niveaux du projet. Cet engagement
s'est traduit par la coproduction de capsules vidéo sur divers
thémes (comme vivre avec le cancer et les traitements, ou
encore le role du patient partenaire du projet), des présenta-
tions durant deux journées détude du RIUPS; une partici-
pation aux webinaires, aux visites en milieu clinique et aux
symposiums et conférences, la rédaction d’articles, et la contri-
bution aux discussions dans le forum du PES. Les patients ont
été actifs au sein du GUC (2 2 4 patients étaient présents par
réunion), ou ils ont contribué aux choix méthodologiques du
projet et a la résolution des difficultés liées a la mise en ceuvre.
Ils ont également participé a la réflexion sur les stratégies de
mobilisation des milieux cliniques, a la conception conjointe
de l'architecture et du contenu du PES et a la planification
des activités greffées a la plateforme. Méme si plusieurs ges-
tionnaires et leaders en soins infirmiers se sont dits parfois
désarconnés par les remarques des patients, ils ont apprécié
leur franchise. Ils ont souligné que la participation des patients
les avait amenés a penser autrement, a prendre conscience des
attentes et préoccupations des patients, et avait apporté un
nouvel éclairage aux approches de normalisation des soins.

« De toute fagon, je pense qu'il est essentiel de connaitre le
point de vue des patients. Nous avons parfois impression
— tenace, méme dans le concept de soins infirmiers! — den
savoir plus queux. Nous croyons, comme infirmiéres, con-
naitre les besoins des patients, mais réalisons d un certain
moment — du moins, cest ce que jai observé en interagis-
sant avec les patients — que ce dont ils ont parfois réellement
besoin est complétement & coté de ce que nous avions cru
essentiel pour eux (18). »

« Les patients partenaires du projet ont vraiment été un
“plus” pour moi. Nous avions vraiment accés aux deux cotés
de la médaille. Nous navions plus que des professionnels

Tableau 2 : Exemples d'initiatives des milieux cliniques

Tableau 1: Exemples de stratégies d’engagement

+ Réunions réguliéres sur place du groupe d'utilisateurs des
connaissances (GUC).

+ Webinaires, club de lecture, forum de discussion, publication de
nouvelles hebdomadaires dans un bulletin.

+ Communications personnalisées et rappel des activités.

+ Création d’une page Facebook et d’'un compte Twitter du PES,
en vue d’atteindre les jeunes professionnels plus a l'aise avec les
nouvelles technologies ou intéressés par celles-ci.

+ Invitation a rédiger des textes et a participer a la production de
capsules vidéo.

+ Mise en ligne de documents d’intérét par les leaders en soins
infirmiers (p. ex. sur 'aide médicale a mourir), documents
ensuite échangés avec les collegues.

Commentaire par certains collegues d’articles scientifiques
et ajout de documents provenant d’ailleurs pour nourrir le
développement des outils internes.

Invitations personnalisées a utiliser le contenu du PES pour
rédiger des articles ou des fiches sur certains aspects de la
pratique qui viendront bonifier le PES.

Promotion du PES aupres d’infirmieres-pivot de divers services
p P )

qui ont ensuite choisi de consulter le PES pour préparer des

communications.

Revisionnement d’un webinaire sur le transfert des

connaissances (TC) dans un milieu clinique pour les consultants
cliniques de divers services.

Club de lecture établi pour discuter d’articles publiés décrivant
un protocole de projet suivi dans le cadre d’une séance
d’exploration collective du PES, activité qui a suscité quelques
nouvelles inscriptions.
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discutant entre eux de ce qui leur semblait le mieux, nous
avions une réaction immédiate. Cela nous a parfois permis
de vraiment mieux réaligner et arrimer les choses (22). »

Difficultés liées a la mise en ceuvre. Malgré ces conditions

gagnantes, deux grandes contraintes nous ont empéchés d'im-

planter le PES dans les milieux cliniques comme souhaité a

lorigine :

1. Prés d'un an apreés le début des activités, cinq des six
équipes cliniques multidisciplinaires sont entrées dans
une phase de restructuration due a une réforme profonde
du réseau de la santé québécois. (Le milieu pédiatrique
n’a pas été touché en soi par la réforme, mais les activités
de Iéquipe ont néanmoins été considérablement ralenties
par les probléemes rencontrés dans les autres milieux cli-
niques participants.) Cette réforme (projet de loi n° 10 : Loi
modifiant l'organisation et la gouvernance du réseau de la
santé et des services sociaux notamment par I'abolition des
agences régionales) a mené au remaniement du personnel
clinique et administratif, et a I'imposition d'une importante
contrainte budgétaire sur tous les établissements de santé
du Québec. Touchées par la réforme, les équipes désignées
au départ ont donc dii ralentir leurs activités. Le nouveau
contexte a graduellement entrainé des changements dans
la composition de ces équipes et, dans certains cas, une
reconfiguration compleéte. Il a fallu procéder a plusieurs
vagues de recrutement pour reconstituer les équipes, ce qui
a entrainé des interruptions.

« Je comprends que le moment n'était pas opportun pour
patler aux équipes. Les structures de direction étant
chamboulées, presque tous les administrateurs du réseau
ont changé de poste. Naturellement, ¢ca complique les cho-
ses quand il y a de linstabilité a léchelon supérieur, car
les administrateurs servaient de relais pour travailler avec
les autres équipes (18). »

2. Le réseau informatique désuet des établissements a égale-
ment représenté tout un obstacle 3 l'engagement, tout
comme la présence de pare-feu, qui sont restés activés tout
au long du projet.

« ... cétait difficile d'accéder au forum a cause du pare-
feu. Je pense que, pour les TI, la structure de chaque
centre était un beau neeud en soi, alors quand on avait
besoin du forum, toutes les étapes de sécurité a franchir
nous compliquaient passablement la tache (8). »

En outre, les répondants ont également mentionné comme
obstacles potentiels a la participation des professionnels des
milieux cliniques la difficulté de faire concorder les visées
du projet avec les nouvelles réalités sur le terrain. Parmi ces
obstacles figuraient la surcharge de travail, le peu de marge
de manceuvre laissée aux administrateurs (dans le contexte
de la réforme) pour libérer le personnel pendant les heures
de travail, et les retards imprévus de livraison du PES dus a la
complexité de sa structure (le choix de '’hébergement et des
fonctionnalités du PES dans les limites du budget imparti a
été treés exigeant). Ces obstacles, selon certains, ont miné l'en-
thousiasme du début.
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Deux modifications importantes au plan initial ont égale-
ment fait 'objet de discussions : I'ouverture du PES au public
(en raison de l'intérét généré chez les acteurs externes) et la
participation accrue de patients partenaires. D’apres les répon-
dants, certains membres toujours actifs des équipes désignées
se seraient alors sentis exclus et dépossédés de leur role d’inter-
locuteurs principaux. La diversification des sites des tumeurs
traitées d'un établissement 3 l'autre semble aussi, pour cer-
tains, avoir compliqué 'établissement de buts et intéréts com-
muns. On a également mentionné comme obstacle potentiel a
l'utilisation du PES les difficultés d’utilisation des technologies
web en général, et de la plateforme en particulier (navigation
difficile pour certains).

Résultats du projet. Malgré ces contraintes, de nombreux
résultats positifs ont été relevés.

Un PES a la disposition du secteur de loncologie. Une version
frangaise fonctionnelle et opérationnelle du PES était acces-
sible aux professionnels, aux administrateurs, aux patients
et a leurs proches dans le domaine de l'oncologie. La plate-
forme présente plusieurs niveaux de comptes d'utilisateur,
des outils sécuritaires de gestion des fichiers et diverses
fonctionnalités (module permettant a des partenaires de
travailler en collaboration, module de dissémination et vul-
garisation des connaissances, module d’ajout de documen-
tations avec renouvellement d’'URL). Une section s’adresse
tout particulierement aux patients et a leurs proches, leur
donnant la possibilité d’échanger des ressources et des liens
quils ont trouvés utiles. On a ajouté une page Facebook et
un compte Twitter a la plateforme en vue d’atteindre les
jeunes professionnels plus a l'aise avec les nouvelles tech-
nologies ou intéressés par celles-ci. La plateforme a été tres
fréquentée (consultations, utilisation). Les données recueil-
lies du 17 décembre 2014 au 30 aotit 2015 indiquaient que
155 utilisateurs s'étaient inscrits au départ. Ce nombre est
passé a 214 du 1 février 2016 au 31 mai 2016. En février 2017,
le PES comptait 234 utilisateurs.

Emergence d’une stratégie innovante de transfert des connais-
sances. Le projet a fait émerger une stratégie innovante favo-
risant 'échange de connaissances et la co-construction, ainsi
quun modele original de travail collaboratif. La stratégie fait
intervenir activement des patients, des leaders en soins infir-
miers et des chercheurs dans l'acte de diffusion et de trans-
fert des connaissances grace au PES et aux multiples activités
connexes (7 webinaires et clubs de lecture organisés, pres de
40 questions posées dans le cadre des forums de discussion,
pour un total de 243 interactions, 676 nouvelles publiées dans
un bulletin hebdomadaire). La stratégie a pris racine dans les
milieux cliniques participants, par le biais de nombreuses acti-
vités organisées de l'initiative des soins infirmiers et soute-
nues par la plateforme (voir Tableau 2. Exemples d’initiatives
des milieux cliniques).

Les avantages d'un partenariat entre patients, leaders en
soins infirmiers et chercheurs. La stratégie de transfert des
connaissances, qui tire ses racines de la pratique quotidi-
enne des infirmiéres leaders et est alimentée par les commen-
taires de patients et de chercheurs, a donné un nouveau sens

VOLUME 28, ISSUE 2, SPRING 2018 - CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL

REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE



au projet. Grace a diverses activités communes (p. ex. ajout
de documents internes par les milieux cliniques; élaboration
d'une cadre de travail intégratif pour la trajectoire des soins
oncologiques), les partenaires connaissent mieux les diffi-
cultés liées a la planification des congés d’hopital et aux tran-
sitions au cours des soins oncologiques. Ils ont ainsi pu savoir
et prendre conscience des multiples défis associés a la planifi-
cation des congés et aux transitions et de I'importance de trou-
ver des solutions. Le partenariat du projet a contribué a briser
I'isolement entre les établissements, et a mené a I'élaboration
d'un discours commun et a la reconnaissance des diverses
philosophies et maniéres d’administrer les soins.
« Pour moi, ce fut une expérience trés positive, parce que jai
vu ce quon faisait ailleurs. Ca m’a permis d'acquérir de nou-
velles connaissances, et ¢a m'a enseigné a mouvrir davantage
aux différentes fagons de voir les choses et d'interagir avec les
patients (22). »

« La co-construction du savoir est une bonne chose. Il semble
également quune relation étroite se soit développée entre les
différents acteurs, comme c’est le cas dans toute communauté
de pratique une fois que les gens commencent a se faire con-
fiance et deviennent a laise pour échanger. Lorsquon dépasse
la mentalité du silo et la culture de la compétition, la collabo-
ration se manifeste (9). »

Gréce a la participation active des patients partenaires du
projet, les difficultés liées a la planification des congés et aux
transitions au cours des soins ont pu progressivement étre
examinées sous un autre angle. Partant d’'une orientation ini-
tiale fondée sur les points de vue professionnels et organisa-
tionnels, le projet a évolué vers une représentation différente
des transitions et de la planification des congés, cette fois
vue par la lorgnette des patients atteints du cancer et de leurs
proches. Une ébauche doutil d’accompagnement, actuelle-
ment en développement, a pris forme et sera mise a la disposi-
tion des patients et de leurs proches.

Les infirmieres et les administrateurs interrogés ont men-
tionné étre maintenant convaincus de I'importance dencour-
ager le partenariat avec des patients dans de futurs projets
du RIUPS et dans leurs propres projets de développement
conjoint des pratiques cliniques. Les patients partenaires du
projet ont eux aussi profité de leur participation (p. ex. en se
sentant valorisés pour leur contribution, en pouvant se dis-
tancer de leur expérience du cancer, en comprenant mieux le
fonctionnement du réseau de la santé).

« Ca m'a beaucoup aidé de comprendre comment fonctionne

le réseau de la santé, et plus j'interviens, plus je suis capa-

ble de maintenir une distance émotionnelle quand survient

quelque chose que je ne veux pas vivre (patient partenaire;

10). »

« C’est stir que j'ai découvert des choses. C'est un univers que
Jje ne connaissais pas. Au début, je ne savais rien... Je n'ai pas
fait carriere dans la santé, je ne connaissais pas ce monde.
Ca m'a beaucoup intéressé. Je pensais que ce serait un excel-
lent défi intellectuel pour moi de participer. Clest certaine-
ment trés gratifiant de penser que nous pouvons contribuer d

quelque chose. J'ai trouvé ¢a trés stimulant... Ca avait beau-
coup de sens pour moi, et quel que soit le résultat de cette
recherche, je souhaite continuer, aller de l'avant et participer
a d’autres types de recherche (patient partenaire; 12). »

La promotion du PES. La diffusion du PES, soutenue et ali-
mentée par ses partenaires et le partenariat avec les patients
au ceceur du projet, a été trés bien accueillie dans la francopho-
nie internationale. Une subvention a été accordée au BRIO
(recherche professionnelle en cancérologie, Bordeaux)
du SIRIC (Université de Bordeaux, Bergonié Institute et CHU
de Bordeaux) en France pour un projet de recherche en cancer
du sein. Par ailleurs, un RIUPS belge s’appréte a voir le jour.

DISCUSSION

Ce projet de recherche collaborative intéressera les
infirmiéres des établissements de santé qui souhaitent
améliorer le continuum de soins en oncologie. Il a dévoilé le
grand potentiel que peut receler une stratégie de transfert des
connaissances quand elle s’appuie sur un outil web interactif
comme le Portail déchange des savoirs (PES). Ce portail est
soutenu et alimenté par des partenaires actifs, unis autour
d’actions communes visant a améliorer les pratiques de planifi-
cation des congés d’hopital et de transitions au cours des soins.
Une version francaise du PES est maintenant offerte dans le
secteur de l'oncologie a tous les acteurs des établissements de
santé, rendant ainsi possible la diffusion des connaissances et
des activités déchange a3 méme de transformer les pratiques
cliniques et de contribuer au perfectionnement continu dans
un contexte réel. Les cliniciens au chevet des patients, les déci-
deurs du milieu clinique, les cadres supérieurs, les patients,
leurs proches, et d’autres sont maintenant en contact direct
les uns avec les autres et ont la possibilité dengager un dia-
logue en direct ou en différé. Ils ont tous facilement acces
aux connaissances et a la documentation interne fournie par
les établissements partenaires du projet (outils, guides d’en-
seignement...) et ont la possibilité de participer virtuellement
A un travail collaboratif. A cet égard, le projet est au diapason
d’autres projets du secteur de l'oncologie qui font appel a des
outils web interactifs. Ces projets portent sur 'échange de don-
nées probantes issues de la recherche, et visent a transformer
les pratiques en formant des communautés virtuelles de pra-
tique, des réseaux ou des plateformes interactives (Bartonova,
2012; Dunn, Eisen, Wayne et Crighton, 2004; Farrell, la Porta,
Gallagher, Vinson et Bernal, 2014; Grau, Grajales, Gene-Badia,
Siso et de Semir, 2013; Sanchez et al., 2012).

Méme si le projet a profité d'un certain nombre de fac-
teurs favorisant le succes de sa mise en ceuvre (Damschroder
et al., 2009), ses partenaires ont été confrontés a des défis qui
ont entravé leurs efforts de mobilisation des équipes cliniques
dans la mesure voulue. En plus des changements dans la com-
position des équipes désignées en raison du contexte imposé
par la réforme du réseau de la santé au Québec, le matériel
informatique désuet et la présence de pare-feu dans les milieux
cliniques ont été source de frustration et ont limité l'utilisa-
tion du PES et de participer aux activités connexes, et ce, pen-
dant toute la durée du projet. Si la communauté scientifique a
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accueilli a bras ouverts les nouvelles technologies de I'informa-
tion et de communication, les établissements de soins de santé
auraient tout a gagner a en faire autant (Ho, Bloch, Gondocz,
Elizabeth et Wenghofer, 2004) et a éliminer les obstacles a I'ac-
ces (retrait de pare-feu, augmentation de la bande passante...).
Un passage a la technologie mobile (comme les tablettes) et
un plus grand recours aux outils en ligne (applications web et
médias sociaux, notamment) seront essentiels (Centre de péd-
agogie appliquée aux sciences de la santé, 2013; Marsan, Paré
et Wybo, 2012) si on veut que les cliniciens puissent profiter
d’un acces facile et rapide aux connaissances.

La difficulté a arrimer les visées du projet aux nouvelles réa-
lités des établissements de soins de santé et des milieux cli-
niques a également été mentionnée par des infirmieres et des
gestionnaires quand il a été question pendant les entrevues des
obstacles observés ou possibles a la mobilisation (la difficulté a
libérer le personnel pendant les heures de travail ou a articuler
le projet autour des besoins des milieux cliniques ont notam-
ment été donnés en exemple). Ces contraintes sont recensées
dans la documentation scientifique comme des obstacles a la
mise en ceuvre des changements (Damschroder et al., 2009;
Fixsen et al., 2005). Pour pallier ces difficultés a 'avenir, la stra-
tégie de transfert des connaissances du projet devra demeu-
rer flexible, compte tenu des contraintes organisationnelles en
santé (p. ex. budget limité). Elle devra promouvoir et soutenir
les initiatives spontanées (Cothrel et Williams, 1999) dans les
milieux cliniques et s’appliquer a répondre aux divers besoins,
préférences et préoccupations des membres inscrits au PES
en passant par de multiples canaux (Pan et Leidner, 2003).
Elle devra également exploiter I'inventivité de ses partenaires
en vue de rejoindre la grande diversité des acteurs des diffé-
rents établissements, quelle que soit leur discipline (Langelier,
2005).

Ce projet intéressera toute personne a la recherche d'un
partenariat avec des patients, une tendance nouvelle dans les
organismes de soins de santé, les établissements et les uni-
versités (Brett et al., 2014; Centre de pédagogie appliquée aux
sciences de la santé, 2013; Domecq, Prutsky, Elraiyah et al.,
2014; ledema et Angell, 2017; South et al., 2016; Woolf et al.,
2016). La participation active des patients partenaires du projet,
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élément innovant essentiel du projet, a été concluante. Ces
derniers ont constitué une force motrice suscitant motivation
et mobilisation chez les leaders en soins infirmiers et les cher-
cheurs. Leur engagement a été de toute premiere importance
dans les discussions sur la planification des congés d’hopital
et les transitions au cours des soins. Ils apportaient un autre
éclairage au projet, de méme que sur ses méthodologies et son
orientation. Ce type de contribution est valorisé dans la docu-
mentation scientifique (Lavoie-Tremblay et al., 2016; South
et al., 2016; Woolf et al., 2016).

CONCLUSION

Le RIUPS a mis en ceuvre un projet de recherche clinique
collaboratif innovant en partenariat avec plusieurs établisse-
ments et patients partenaires. A notre connaissance, il s’agit
de 'un des premiers projets de cette nature a avoir été réalisé
dont les résultats peuvent s’avérer utiles pour les chercheurs,
les cliniciens et les gestionnaires dorganisations en soins de
santé. Léquipe a fait preuve de créativité dans 1’élaboration
d’une stratégie de recherche qui a permis a tous les acteurs
de créer un espace déchange de connaissances scientifiques
et expérientielles dans lequel tous se reconnaissaient experts
pour ce contexte. Les réunions du GUC se poursuivent en
vue de perfectionner l'outil compagnon. Deux patients parte-
naires du projet sont encore trés actifs dans cette démarche.
Le RIUPS est d’avis qu'il est essentiel de donner la parole aux
patients dans la recherche en santé, et qu'il faut reconnaitre
leur contribution par une collaboration étroite avec les cli-
niciens et les chercheurs en vue de mieux adapter les pratiques
cliniques aux besoins réels des patients et de leurs proches.
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