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Un accompagnement partenarial
pour favoriser I'autodetermination
des patients en cancerologie

1 Les patients souhaitent aujourd’hui s'investir dans un dialogue avec le professionnel de santé,
et aspirent a devenir des acteurs de leurs soins | Un accompagnement partenarial des patients
atteints de cancer peut prendre appui sur un outil dédié pour les aider en ce sens BUne recherche
coopérative pour améliorer les transitions de soins oncologiques s‘est intéressée a cette

question.
© 2019 Publié par Elsevier Masson SAS
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A partnership to favour patient self-determination in oncology. Today's patients wish to establish
a dialogue with the health professional and aspire to become partners in their care. A dedicated tool
can help patients with cancer create such a partnership. Cooperative research to improve transitions
in cancer care focused on this question.
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Keywords — cancer; partnership; self-determination; support; tool

N os environnements de
soins en transformation
(par exemple, prévalence des
maladies chroniques, avancées
technologiques, acces accru a
I'information, innovations de
la télémédecine etde lacommu-
nication par Internet) nécessi-
tent, plus que jamais, la mise
en ceuvre de négociations et de
coordination en vue de nouer
des partenariats, ce qui suppose
de nouvelles formes de commu-
nication et de relations authen-
tiques entre I'infirmiere et le
patient! [1,2]. Une pratique en
émergence, celle de 'accompa-
gnement partenarial des patients
atteints d’un cancer, se déve-
loppe actuellement. La pratique
appelle des changements de
mentalité, d’état d’esprit et d’ac-
tions de la part de I'infirmiere,
en contraste avec les schémas
relationnels anciens (approche
paternalistes, rapports hiérar-
chiques traditionnels) qui ne
conviennent plus aux nouvelles
exigences des patients [1,3].
En effet, bon nombre d’entre eux
souhaitentaujourd’huis’engager
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dans un véritable dialogue avec
le professionnel de santé [4] et
revendiquent la possibilité de le
contacter, selon leurs besoins,
pour lui poser des questions ou
obtenir des informations. Ils dési-
rent également s’impliquer acti-
vement avec lui dans la prise de
décision concertée [59] et, sur-
tout, aspirent a devenir des par-
tenaires de leurs soins. Les roles
et les mandats du professionnel
sontappelés, de ce fait, a évoluer
de facon a soutenir I'implication
des patients qui veulent étre actifs
dans leurs soins [10] pour faire
valoir leurs savoirs expérientiels
et leur permettre d’exercer
un leadership sur le plan de leur
santé [8,11].

LE CONTEXTE

I Laccompagnement partenarial
des patients atteints d'un can-
cer s'inscrit dans la lignée des
travaux européens qui, depuis
les années 1990, proposent
cette fonction pour offrir des
réponses plus pertinentes a I’as-
piration croissante des usagers

al’autonomie [12-14]. Celle-ci
engage un mouvement vers la
personne pour la rejoindre la
ou elle se trouve et cheminer
avec elle, I’aider a redécouvrir
ses compétences et a s’éman-
ciper [15,16]. Elle privilégie
les interactions sous forme
d’échange d’égal a égal entre
I’accompagnant et ’accompa-
gné, et vise a “aller ensemble
avec la personne” dans la direc-
tion qu’elle souhaite, en misant
sur ses forces et ses potentiali-
tés [3,17]. L’accompagnement
partenarial du patient met en
action un processus de négo-
ciation, de compréhension, de
délibération interactive et de
conception partagée de sens [3]
pour solliciter son autonomie en
misant sur ses ressources person-
nelles, dans une démarche huma-
niste et empathique. Il demande
a I'infirmiére d’intervenir de
facon concertée, personnali-
sée, intégrée et continue avec le
patient autour de la définition
de son projet de vie en constante
évolution [18,19]. Cette nou-
velle pratique répond a des
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préoccupations contemporaines
en santé, une relation équitable
entre soignant et soigné étant
désormais recherchée, caracté-
risée par le partage et la complé-
mentarité des compétences [20].
I Depuis plusieurs années,
des projets innovants se sont
déployés a I’échelle interna-
tionale (Etats—Unis, Grande-
Bretagne, France, Canada
dont le Québec) afin de pro-
mouvoir ’autodétermination
des patients dans leurs soins.
Des programmes de formation
destinés a des patients parte-
naires ou, notamment, visant
leur accompagnement par
d’autres patients partenaires,
ont notamment été instaurés
pour favoriser leur plus grande
participation et les amener a
devenir des acteurs de leurs
soins [18,21].

Des acces a des technologies
interactives ont été favorisés
(par exemple, réseaux sociaux,
blogs et forums de discussion)
afin d’offrir aux patients la pos-
sibilité de s’exprimer, d’obtenir
rapidement des réponses aleurs
questions et de gérer leur santé
en ligne [11,22].

Des recherches communau-
taires collaboratives ont été
menées afin de mieux cerner
leurs savoirs expérientiels et
leurs attentes, et des outils
pédagogiques (dépliants d’in-
formation, etc.) ont été créés
en partenariat avec eux pour
mieux répondre a leurs besoins
et préoccupations [23].

I Dans cette perspective, un
accompagnement partena-
rial des patients atteints d’un
cancer a été coconstruit avec
des patients partenaires,
des infirmieres et des cher-
cheurs. Il prend appui sur
un outil destiné aux patients,
pour les soutenir dans leurs
capacités a “se prendre
en main” tout au long du
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L'accompagnement partenarial des patients atteints d'un cancer offre des réponses
plus pertinentes a I'aspiration croissante des usagers a I'autonomie.

parcours de soins oncolo-
giques. L’accompagnement et
I’outil ont été développés dans
le cadre d’un projet coopératif
du Réseau infirmier partenaires
de soins (Riups) de I'université
de Montréal : “Développer
une innovation clinique en
oncologie : pour un meilleur
continuum de soins et de ser-
vices pour les patients atteints
de cancer”. Le Riups est un lieu
d’échange d’expériences, de
savoir-faire et de savoirs scienti-
fiques entre des patients et des
proches avec des professionnels
de santé de différents établisse-
ments de santé en collaboration
étroite avec des chercheurs.
Ils’intéresse a ce que vivent, res-
sentent, expérimentent, témoi-
gnentetapprennentles patients
dans I’ensemble de leur par-
cours de soins. Ces expériences
prennent place dans le cadre
des relations qu’ils tissent avec
les multiples professionnels de
santé qui interviennentau fil du
temps et des traitements.

LE PROJET COOPERATIF

I Le projet coopératif du
Riups, dans lequel chaque
participant apporte son exper-
tise propre, vise a proposer

des solutions aux difficultés
rencontrées par les patients a
chaque étape du parcours de
soins oncologiques, sur le plan
de la fluidité des soins et de la
communication entre eux etles
professionnels de santé [24,25].
Il a rassemblé un groupe de
travail composé d’infirmieres
expertes en oncologie (n=6)
et leur équipe multidiscipli-
naire de six milieux cliniques
de lagrande région de Montréal
(Québec, Canada), de patients
partenaires (n=4) et de cher-
cheurs (n=4) pour réfléchir
ensemble et travailler a I'amé-
lioration des transitions de soins
oncologiques.

I Des rencontres en présen-
tiel du groupe de travail se sont
tenues sur une base réguliere,
de méme que des échanges,
sur un mode virtuel, via un
portail d’échange des savoirs
(PES) [26]. Un projet d’amélio-
ration de la trajectoire de soins
oncologiques a progressivement
pris forme, visant la coconstruc-
tion d’un accompagnement
s’appuyant sur un outil pour les
patients, considérés comme des
partenaires de leurs soins, afin
de les aider a s’autodéterminer
toutau long de leur parcours de
soins oncologiques.

Note

La référence aux patients dans
ce texte englobe les proches
(parents, conjoints, enfants).
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I Le butvisé par’outil étaitde
donner aux patients la possibi-
lité d’exposer eux-mémes leurs
difficultés, de s’engager dans
un dialogue avec le profession-
nel sur celles-ci et de s’investir
avec lui dans la recherche de
solutions. Il devait répondre a
un ensemble de préoccupations
et de questions d’un patient
atteint d’un cancer aux diffé-
rentes étapes de son parcours
de soins, et soutenir le profes-
sionnel pour ’accompagner au
mieux dans toutes ces étapes de
son cheminement.

LA CREATION DE L'OUTIL

I Le développement de I'ou-
til a pour assise théorique le
modéele de Berno Van Meijel
et ses collaborateurs [27] de
développement et de valida-
tion d’interventions complexes.
Utile aux situations dans les-
quelles I’expérience du patient
et de ses proches occupe une
position centrale, le mode¢le se
décline en cinq étapes :

¢ la définition du probleme
(exploration et verbalisation
par les patients et les proches
de la nature du probléme et
compréhension de la situation
par chacun) ;

¢ le développement d’une pre-
miere ébauche de I'intervention
(par blocs en prenant appui sur
les écrits scientifiques) et de ses
fondements ;

¢ la description du cadre d’ap-
plication de I’'intervention
(informations a transmettre,
aspects organisationnels a consi-
dérer en soutien) ;

¢ la description des activités pro-
fessionnelles qui lui sont liées ;
¢ I’analyse de sa validité et de
sa faisabilité dans la pratique
clinique.

I L'étape de la définition du pro-
bléme (étape 1) a été amor-
cée au sein d’un forum de

discussion, a la lumiére d’une
question initiale adressée au
groupe de travail : « Quels sont
les questions/besoins/préoccupa-
tions les plus importants chez les
patients atteints d’un cancer tout
au long du parcours de soins, qui
devraient étre inclus dans lou-
til 2 » En réponse a cette pre-
miére question, des thémes et
des questions ont été¢ déposées
dans le forum, commentés et
remaniés par les partenaires.
D’autres questions se sont ajou-
tées, appuyées, al’occasion, par
des articles scientifiques dépo-
sés par les membres du groupe
en soutien aux discussions (par
exemple, taxonomie de I’an-
nonce du diagnostic, réflexion
sur la notion de survivance) :
« Quels sont les besoins des patients
auxquels Uoutil devrait répondre a
Uétape de l'annonce du diagnostic,
par exemple ? », « Quels sont les
aspects que devrait contenir Uoutil a
celle étape sur le plan de Uapproche
professionnelle et de Uorganisation
des soins de fagon a offrir un sou-
lien optimal ? », « Y a-t-il d’autres
aspects qui ne sont pas inclus dans
la liste qui devraient étre consideé-
765 2 », « Comment la liste pourrait-
elle étre organisée en fonction des
différentes étapes du parcours de
soins du patient ? » Une “capsule
vidéo choc” témoignant d’un
retour a domicile difficile a aussi
été intégrée pour susciter une
réflexion sur le soutien optimal
qui devrait étre proposé a cette
étape. La capsule a été accompa-
gnée de questions pour appro-
fondir la réflexion : « Quels sont
les besoins les plus importants chez les
patients aw moment ow ils retournent
a leur vie normale apres que Uétape
des traitements actifs a été finali-
sée 2 », « Qu'en pensent nos patients
partenaires ? », « Comment, en tant
que cliniciens, pouvez-vous aider a
ce niveau ? » Les discussions ont
fait évoluer laréflexion, permet-
tant de modifier ou d’ajouter

d’autres éléments a la lumiéere
des savoirs expérientiels des
patients partenaires, des savoirs
d’expériences etd’expertises des
infirmieres et des chercheurs.

I Les thémes et leurs questions
ont été réunis autour de blocs
(étape 2) par transition clé
de la trajectoire de soins (par
exemple, étape du dépistage/
investigation, celle du dia-
gnostic, des traitements actifs),
ce qui a donné lieu a une pre-
miere ébauche de I’outil d’ac-
compagnement partenarial
des patients dans le parcours
de soins oncologiques.

I L'ébauche a été soumise a des
collégues des milieux cliniques par-
ticipants, puis modifiée en consé-
quence (étapes 3 et4). Elle a été
finalisée a I'issue de 120 interac-
tions viale forum de discussion et
de cinq rencontres en présentiel
du groupe de travail [28].
L’outil est formé d’une série
de questions que le patient
peut adresser a I'infirmiere ou
que celleci peut lui poser pour
ouvrir la discussion, en parte-
nariatavec lui. Il est coconstruit
autour de quatre rubriques :
information, suivi/ procédures,
soutien/ressources, prépa-
ration du patient pour la pro-
chaine étape de son parcours
de soins. Pour chacune d’elles,
il comporte des grands themes,
accompagnés de questions aux-
quelles se rattachent des compo-
santes essentielles identifiées par
les partenaires devant guider’ac-
compagnement professionnel et
le soutien organisationnel. Ala
maniére d’un menu a la carte,
le patient, seul ou avec le profes-
sionnel, a la possibilité de cibler,
aumomentouille souhaite dans
son parcours de soins, une ou
des question(s) de son choix a
transmettre et a discuter avec le
professionnel.

L’ébauche de I’outil couvre
présentement I’étape du
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ENCADRE 1
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Fondements de I'accompagnement partenarial des patients

I Attitudes : disponibilité, présence, ouverture,

attention a l'autre.
I Relation:

e authentique, de réciprocité axée sur la quéte

mutuelle de sens;;
o ¢égalitaire, en partenariat.

I comportements : interagir, répondre, solliciter,
dynamiser un questionnement en misant sur le

partenariat patients.
I Approche:

¢ non directive et bidirectionnelle en soutien aux
passages et transitions du patient, en constante

dépistage/investigation, celle
de I'annonce du diagnostic, du
débutdes traitements et de la fin
des traitements actifs, de méme
que les différentes transitions
d’une étape a I'autre. Chaque
milieu clinique conviendra de
son utilisation et de son appli-
cation la plus appropriée selon
sa réalité locale. Des sou-
tiens spécifiques sur le plan
organisationnel pourront
ainsi étre mis en place
pour chacune des étapes et
transitions du parcours de
soins. Le but est d’offrir le
meilleur accompagnement
possible, au bon endroit,

au bon moment, dans un
environnement de soins
bienveillant, coordonné et
convivial, ou le patient pourra
avoir facilementacces al’équipe
de soins.

L' ACCOMPAGNEMENT
PARTENARIAL
DES PATIENTS

Le groupe de travail a affirmé
qu’un accompagnement par-
tenarial, tout au long du par-
cours de soins oncologiques,
proposé par 'infirmiére et les
autres professionnels de santé et
des services sociaux, présentait
un potentiel intéressant pour

SOINS - n°835 - mai 2019

redéfinition et ajustement en lien avec la situation du

patient (ses aspirations, son projet de vie) et visant son

autodétermination ;

o personnalisée et individualisée, misant sur les

ressources personnelles du patient et sur son projet en

évolution constante

pergu par lui.

e multidimensionnelle, tenant compte
de I'environnement physique et social du patient tel que

I Role de médiateur : met le patient en relation avec

répondre aux besoins réels
exprimeés par les patients, beau-
coup plus que la stricte appli-
cation de solutions techniques
ou procédurales aux planifi-
cations de congé et transitions
de soins oncologiques [29].
Les réflexions et les travaux du
groupe ont permis de cerner

Une quéte mutuelle de sens
est recherchée a travers

le dialogue et une relation
de réciprocité dans le parcours

de soins

les fondements essentiels de cet
accompagnement (encadré 1).

Ce dernier sollicite des atti-
tudes, dont la disponibilité,
la présence, I’ouverture, ’at-
tention a 'autre : “étre 1a” et
signifier a I'autre que “je suis
127 [17]. Il suppose des compor-
tements consistant a interagir,
répondre, solliciter, dynamiser
un questionnement en lien avec
lasituation de soins présente du
patient et ce, toutaulong de son
parcours de soins. L'infirmicre
se soucie d’ouvrir un espace
de parole pour que le patient

les spheres biomédicale, administrative et
psychosociale de I'établissement.

puisse nommer ce qu’il est et ce
qu’ilvit, et prendre son pouvoir
d’agir. Une approche non direc-
tive et bidirectionnelle est mise
del’avantvisanta « aller ensemble
avec le patient vers... » en s’ajus-
tant a chaque situation [17,30].
I 1l s'agit de cheminer ensemble
en harmonie avec le patient dans
les multiples passages
ou transitions de son
parcours de soins. A tra-
vers le dialogue et une
relation de réciprocité,
une quéte mutuelle de
sens est recherchée.
L’approche est en
constante redéfinition
etajustementen regard
de la situation par le
dialogue et la réflexi-
vité [8,17]. Laccompagnement
est personnalisé etindividualisé,
sachant que chaque patient est
différent, et vit sa maladie de
maniére unique, a sa facon,
avec ses compétences acquises
au cours de sa vie, ses valeurs,
ses croyances et son héritage
culturel. Il suppose de convenir
avec le patient des éléments
d’expériences qui font pro-
blémes, de leurs impacts sur
les différentes dimensions de
savie et des stratégies a mettre
en place ensemble. Le projetde
vie du patient se situe ainsi au
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Figure 1. Algorithme d'accompagnement partenarial humaniste des transitions en contexte organisationnel bienfaisant.

social tel qu’il les percoit, et ses
impacts sur les dimensions de
savie. Le patient est considéré
comme faisant partie d’un sys-
teme de relations significatives
avec sa famille et son milieu
de vie, de méme qu’avec sa
communauté, afin de favori-
ser son mieux-ctre et la qualité
des relations qu’il entretient.
Ses caractéristiques identitaires
singulieres, son environnement
physique, social, économique,
culturel, ses moyens et ses res-
sources, sont pris en compte
pour 'aider a recouvrer une
identité-intégrité en santé
qui, en raison de la nouvelle

coeur du processus. L'infirmiere
mise sur ses potentialités et sur
celles de son entourage pour le
définir avec lui, le cotransfor-
mer au fur et a mesure de sa
progression dans son parcours
de soins. Elle se préoccupe
de connaitre le patient et de
le reconnaitre dans son iden-
tité propre, en tant qu’acteur
clé a une étape transitoire de
savie, 'approche évoluant au
gré de ses nouvelles attentes et
besoins. Son accompagnement
est multidimensionnel ; elle
reconnait ’expérience de
santé du patient dans son
environnement physique et
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expérience, se verra transfor-
mée. L’infirmiére occupe une
position de médiatrice ; elle
met le patient en relation avec
les spheres biomédicale, admi-
nistrative et psychosociale de
I’établissement [8,31].

I Lepatientestconsidéré comme
un partenaire de ses soins pour
I’ensemble des décisions qui le
concernent [32,33]. Son auto-
détermination est sollicitée en
misant sur ses ressources person-
nelles dans une démarche huma-
niste et empathique, et a travers
un partenariat patients. Cela se
concrétise a travers des activités
professionnelles (figure 1) et des
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normes de pratiques organisa-
tionnelles identifiées pour cha-
cune des rubriques de I’outil.
Elles visent a mettre en action le
patientquile souhaite eta chemi-
ner avec lui pour qu’il devienne
un acteur de ses soins (notam-
ment favoriser I’expression des
symptomes et des malaises
a I’étape du dépistage/
investigation ; transmission
d’information et des signes
a surveiller lors de la tran-
sition vers I’annonce du
diagnostic ; consultation
dans des lieux calmes et
discrets lors de I’annonce
du diagnostic). La figure 1
présente un algorithme qui
illustre graphiquement une
séquence d’accompagne-
ment partenarial du pro-
fessionnel de santé dans la
planification des transitions.

Discussion

L’accompagnement partenarial
des patients atteints d’un cancer
estune approche sensible, huma-
niste et visant I’autodétermina-
tion du patient. I s’agit d’une
posture professionnelle de choix
al’heure ou les patients veulent
avoir un plus grand controle sur
leur santé. Des travaux mettent
en effet en exergue I'impor-
tance pour les patients d’avoir
la maitrise de leurs traitements
etde leurs soins (avoir son mota
dire sur ses traitements, avoir la
possibilité de refuser un traite-
ment, de prendre contact avec
un professionnel lorsque requis,
bien connaitre les traitements et
les effets secondaires, etc.) et de
pouvoir influencer I’organisa-
tion et la prestation de ses soins
en fonction de leurs préoccupa-
tions et de leurs besoins [5-7].
A de nombreuses reprises, il est
fait mention de leur souhait de
pouvoir s’engager dans un dia-
logue avec le professionnel de
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santé et lui poser des questions,
d’influencer le moment de la
transmission de I'information
etdu contact avec lui [5-7,9,11].
I Lespatients comprennentheau-
coup mieux qu‘avant les impacts,
surleurvie, de leur maladie et des
traitements qu’ils recoivent, et

L'objectif de 'accompaghement
partenarial est de proposer
un mode de relation opérationnel
et coconstruit qui répond

aux priorités et aux attentes
des patients, des professionnels

et des gestionnaires

la maniére dont les soins/ser-
vices peuvent étre mieux congus
pour les aider [34].

I L'outil développé en appui
a l'accompagnement du pro-
fessionnel s’inscrit dans la
mouvance d’initiatives récentes
en santé qui engage un partena-
riat patient. Celui-ci soutient le
déploiement d’actions qui visent
a offrir au patient la capacité de
conquérir son autonomie, tant
danslarelation de soins que dans
le champ de la décision concer-
tée en santé et de ’organisation
des soins [18,35]. L'outil a pour
objectif de renforcer les capacités
des patients, considérés comme
des partenaires de I’équipe de
soins, a s’affirmer, a poser des
questions tout au long de leur
parcours de soins et proposer
des modifications. Il se veut en
soutien aux patients qui éprou-
vent des difficultés a s’exprimer,
a surmonter I’asymétrie du rap-
port avec le professionnel de
santé [10,36]. Il veut offrir a tous
les patients qui le souhaitent un
moyen d’exercer un plus grand

soins infirmiers

controle surleur santé etsur leur
vie avec la maladie, en concerta-
tion étroite avec le soignant.

I A ce jour, les études ren-
seignent peu, au niveau opé-
rationnel, sur la maniére dont
le professionnel de santé peut
accompagner le patient parte-
naire dans sa démarche
d’autodétermination.
L’accompagnement
partenarial et I’outil
développés représen-
tent un premier pas dans
cette direction. Ce travail
devra se poursuivre dans
le cadre de recherches
collaboratives engageant
activement des patients
partenaires atteints d’un
cancer, afin d’améliorer
I’outil et de cerner les
contours essentiels de
I’accompagnement par-
tenarial pour amenerles patients
qui le souhaitenta s’investir dans

une démarche d’émancipation.
ConcLusion

L’objectif de 'accompagnement
partenarial des patients atteints
d’un cancer et de I'outil qui leur
est destiné en appui est de pro-
poser un mode de relation et
d’accompagnement opération-
nel et coconstruit qui répond
aux priorités et aux attentes des
patients, des professionnels et
des gestionnaires. La démarche
propose une alternative au mode
de prestation biomédicale insti-
tutionnalisée qui, aujourd’hui,
ne convient plus aux patients.
Elle permet de soutenir les
patients pour qu’ils deviennent
actifs dans leurs soins. Elle sou-
haite sensibiliser le professionnel
et les gestionnaires des établis-
sements aux préoccupations
des patients et les amener a che-
miner en partenariat avec eux,
vers un plus grand partage des
responsabilités dans les soins. B
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