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Rapport d’évaluation des services d’infirmieres pivots
pour le programme de soutien au cancer du sein

par Kris Trevillion, Savitri Singh-Carlson, Frances Wong et Colleen Sherriff

ABREGE

Le projet damélioration de la qualité présenté ici avait pour but
d'évaluer lefficacité des soins de soutien prodigués par les infirmieres
pivots en cancer du sein (IPCS) aux patientes qui en sont atteintes et
qui fréquentent une clinique de santé du sein. Le processus d'évalua-
tion a examiné la satisfaction des patientes envers le programme des
infirmiéres pivots, qui vise & offrir aux patientes de l'information, du
soutien émotionnel et de lorientation tout au long de la trajectoire de
soins. Les données ont été recueillies grice a un sondage constitué de
questions de type « échelle de Likert » et de questions ouvertes. Le son-
dage a €€ envoyé par la poste aux patientes qui étaient passées d la
clinique entre juillet 2011 et juillet 2013. Nous avons regu 154 réponses,
ce qui représente un taux de réponse de 69 %. Plus de 9o % des
participantes avaient compris linformation fournie par U'IPCS et
Etaient satisfaites des renseignements qu'elles avaient regus. Le sou-
tien psychosocial offert par les services de counseling aux patientes et
aux familles, a Tagence méme et dans la collectivité, comptait parmi
les ressources les plus communément en demande. Parmi les recom-
mandations formulées, mentionnons la prise de contact directement
avec les patientes apres le premier rendez-vous a la clinique, puis au
moins une fois aprés le début des traitements pour assurer la conti-
nuité et le soutien. Le role de 'IPCS était considéré comme trés utile
et ayant une influence positive sur lexpérience de la patiente.

Le role de l'infirmiére pivot prend rapidement de l'expan-
sion dans I’équipe de soins en raison des changements
apportés 2 la structure et 4 la prestation des soins. Ce change-
ment exige des infirmiéres en oncologie quelles continuent de
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saisir les occasions qui s'offrent 2 elles et de créer des straté-
gies innovatrices pour assurer aux patientes un parcours sans
heurts tout au long de la trajectoire de soins (Case, 2010). Les
études montrent que la présence d’infirmiéres pivots en onco-
logie produit des résultats mesurables et que cette présence
devrait étre évaluée afin que soient examinées l'efficacité et la
valeur des interventions infirmieres qui utilisent de maniere
optimale leurs connaissances et compétences spécialisées
pour le bien des patientes (Case, 2010; Koh, Nelson et Cook,
2010). Les données indiquent que les femmes qui regoivent
un diagnostic de cancer du sein et le traitement associé consi-
dérent important que les prestataires de soins transmettent de
I'information claire et cohérente pour les soutenir tout au long
de leur expérience (Grunfeld et Earle, 2010; Mayer, Gerstel,
Leak et Smith, 2012; Singh-Carlson et Gotz, 2014).

Leffet psychologique d’'un diagnostic de cancer peut notam-
ment se traduire par de la dépression, de l'anxiété, de la peur
et des troubles cognitifs (Adler et Page, 2008). Les données
indiquent que les infirmieres pivots, en fournissant de I'infor-
mation appropriée en temps opportun, contribuent a la struc-
ture et a la continuité des soins et, par conséquent, offrent aux
patientes une expérience des soins de santé qui leur est d'un
grand soutien sur le plan psychologique (McMullen et al.,
2013; National Coalition of Oncology Nurse Navigators, 2014;
Winstead, 2012). Le systéme de santé ne posseéde pas de struc-
ture liant de facon homogeéne toutes les étapes des soins du
cancet, du diagnostic a la sortie, et de l'avis des femmes, cela
accroit I'anxiété et la détresse. La réduction des effets psycho-
sociaux liés au diagnostic de cancer aide les patientes a acqué-
rir des habiletés d’adaptation, ce qui peut améliorer I'issue du
traitement et la qualité de vie (Hryniuk, Simpson, McGowan
et Carter, 2014; Institute of Medicine, 2008). Les cliniques ont
congu et évalué avec efficacité des programmes d’'infirmieéres
pivots pour combler les lacunes au niveau des besoins psycho-
sociaux des familles et en matiere d’'information et de coor-
dination des soins offerts aux patientes admises au centre de
traitement du cancer (Horner, Ludman, McCorkle, Canfield,
Flaherty et al., 2012; Koh, Nelson et Cook, 2010).

Le concept d'infirmiére pivot est relativement récent et on
commence 3 peine 2 tirer les lecons qui découlent de I'impor-
tance de ce rdle et de son efficacité pour assurer la qualité de
vie et de soins des patients. En plus détre de plus en plus pré-
sent en oncologie, ce role porte plusieurs titres et fonctions
(Robinson-White, Conroy, Slavish et Rosenzweig, 2010). Outre
« infirmiére pivot », le titre « intervenant pivot » est utilisé pour
désigner le role rempli par les « infirmiéres pivots en oncolo-
gie » dont le but est de créer une continuité dans la prestation
des soins en en comblant les lacunes. Toutefois, ce réle d’in-
tervenant pivot est assumé par des personnes provenant d'une
variété de disciplines, notamment des travailleurs sociaux, des
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pairs et des non-spécialistes (Pederson et Hack, 2010). Pederson
et Hack ont procédé a une analyse conceptuelle du réle d’in-
tervenant pivot et ont déterminé la maniere dont il contribue a
aplanir les obstacles liés aux soins, a améliorer I'issue du traite-
ment et a enrichir la qualité générale de la prestation des soins
de santé. La clinique de santé du sein étudiée ici a créé une fonc-
tion spécialisée d’infirmiére en oncologie pour s'occuper des
patientes atteintes de cancer du sein; ainsi, le terme « infirmiére
pivot en cancer du sein » (IPCS) lui a été attribué.

Le but du présent projet était d'évaluer l'efficacité des soins
de soutien prodigués par I'infirmiére pivot en cancer du sein
aux femmes fréquentant la clinique de santé du sein. Le pro-
cessus dévaluation examinait le regard que posaient les
patientes atteintes de cancer du sein sur le programme d'in-
firmiere pivot congu pour répondre a leurs besoins en matiere
d’information, de soutien émotionnel et d’orientation tout au
long de la trajectoire de soins. Les résultats de cette étude ont
aidé a cibler quelles stratégies novatrices permettaient d’amé-
liorer la compréhension des femmes et comment I'intégration
de la rétroaction obtenue dans la structure des pratiques et des
lignes directrices régissant le role de I'IPCS pourrait faire évo-
luer le programme.

LA CLINIQUE DE SANTE DU SEIN

La clinique de santé du sein (Breast Health Clinic) se trouve
dans l'un des centres de la British Columbia Cancer Agency
situé en milieu hospitalier. Cette situation a permis d’établir
un partenariat pour diminuer 'attente dans le cadre de visites
cliniques en donnant accés a I'imagerie diagnostique et aux
installations de gestion des chirurgies.

Les femmes qui passent une mammographie & I'hopi-
tal dans le cadre du programme de dépistage de la Colombie-
Britannique et qui obtiennent des résultats anormaux sont
aiguillées rapidement et directement vers la clinique de santé
du sein. Ces femmes sont généralement recues dans la semaine
suivante, car le mandat de la clinique prévoit que le diagnostic
de cancer du sein soit posé dans les 21 jours suivant la premiére
visite. Les médecins de famille, oncologues, chirurgiens et tra-
vailleurs sociaux peuvent aussi diriger une patience vers la cli-
nique, et parfois, l'acces se fait aussi sur initiative personnelle.
Pendant leur rendez-vous a la clinique, les patientes voient un
médecin généraliste ou un chirurgien et subissent, selon le cas,
un examen clinique et une mammographie avec ou sans écho-
graphie. Le but est d’avoir tous les rendez-vous la méme jour-
née pour faciliter le processus pour les patientes. Celles dont la
biopsie a confirmé la présence d'un cancer sont dirigées vers un
oncologue afin de recevoir un traitement néoadjuvant ou adju-
vant. Service unique de cette clinique : une IPCS est disponible
pour offrir un soutien supplémentaire aux patientes atteintes
d'un cancer du sein dés le diagnostic. Environ 9o % des
patientes vues par 'IPCS proviennent de la clinique; elles sont
ensuite orientées officiellement vers un centre de cancérologie.

LIPCS est présente lorsquune patiente est informée
d'un diagnostic de cancer du sein. La patiente recoit alors
une trousse d’information, qui comprend l'ouvrage « The
Intelligent Patient’s Guide to Breast Cancer », un guide d’ac-
compagnement intitulé « Breast Cancer Companion Guide »,
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des brochures sur l'exercice et la nutrition, des renseignements
sur le counseling de soutien offert aux patientes et aux familles
a l'agence et dans la collectivité, ainsi que des renseignements
sur le suivi apres le traitement. LIPCS explique a la patiente
les prochaines étapes du traitement du cancer et ce quelle doit
s’attendre a vivre tout au long de la trajectoire de soins. LIPCS
conclut le rendez-vous initial en invitant les patientes a lui
téléphoner ou a lui envoyer un courriel pour poser toutes les
questions quelles pourraient avoir et en leur assurant quelles
peuvent l'appeler a tout moment du processus.

L'IPCS est une infirmiére d’expérience en oncologie qui fait
partie de I’équipe interdisciplinaire et qui connait les normes,
politiques et lignes directrices en matiére de pratiques exem-
plaires en vigueur a la British Columbia Cancer Agency. Selon
les données portant sur le nombre de fois out les patientes
atteintes de cancer du sein ont communiqué avec I'IPCS,
6 700 patientes ont été vues 2 la clinique entre louverture en
juin 2011 et octobre 2013. Ces données cumulées depuis la
date douverture en juin 2011 indiquent que la majorité des
patientes ont eu entre un et quatre contacts avec I'IPCS. Les
données indiquent également que la majorité des contts ont
eu lieu apres le diagnostic et avant les traitements. Un ques-
tionnaire d’évaluation de la satisfaction a été créé pour vérifier
la perception quont les patientes des services prodigués par
I'TPCS et pour explorer des fagons d’améliorer les soins.

METHODOLOGIE

Il n’était pas nécessaire d'obtenir une approbation éthique
pour le présent travail, car il s’agissait d'un projet visant 'amé-
lioration de la qualité des soins. La méthode d’évaluation par
boucle de rétroaction convenait bien au projet vu sa nature
axée sur 'amélioration de la qualité (Gotz et Singh-Carlson,
2014). Dans la méthode d’évaluation par boucle de rétroaction,
les recommandations découlant des résultats sont intégrées au
programme pour atteindre des pratiques exemplaires.

Conception du sondage

Léquipe de recherche en cancer du sein qui dessert la popu-
lation de patientes de la région environnante comprend un
oncologue médical, un radio-oncologue, des infirmiéres clini-
ciennes praticiennes, des infirmiéres chercheuses et des infir-
miéres-chefs. Cette équipe a congu le sondage d’évaluation
en fonction des indicateurs de qualité de la satisfaction des
patientes atteintes de cancer du sein envers le réle 'IPCS et le
soutien offert. Le sondage a été élaboré a partir de 1'évaluation
d’autres sondages semblables dans la littérature et de discus-
sions sur la longueur et les types de questions avec I'équipe de
recherche en cancer du sein.

Le sondage était composé d'une premiére section constituée
de données démographiques et d'une question sur le nombre
de contacts avec I'IPCS. La deuxiéme section consistait en une
évaluation a l'aide déchelles de Likert pour mesurer le niveau
de satisfaction envers les soins prodigués. Des questions
ouvertes encourageant la formulation de commentaires qua-
litatifs permettaient aux participantes dexprimer d’autres pré-
occupations qui n’avaient pas été abordées dans les questions
précédentes. Ces questions visaient a déterminer la perception
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des soins qu’avaient les patientes, a savoir si l'on avait répondu
a leurs besoins émotionnels et psychologiques, a mesurer leur
niveau de préparation a leur rendez-vous, a vérifier si elles se
sentaient a 'aise de communiquer avec I'IPCS, et a établir la
note queelles attribuaient aux soins offerts par 'IPCS.

Apres avoir envoyé 47 sondages et recu quelques réponses
de participantes, nous avons reconnu la nécessité d’ajuster cer-
tains éléments et d’ajouter les questions g et 10 2 la section 2.
Cet ajustement découle des commentaires des participantes,
qui exprimaient leur besoin de téléphoner a 'IPCS pour obte-
nir du soutien entre les consultations cliniques. Une deuxieme
question cherchait a savoir si les participantes recommande-
raient ou non la clinique de santé du sein a d’autres femmes
atteintes du cancer du sein.

Collecte des données

Les trousses de sondage ont été envoyées par la poste aux
patientes recues a la clinique de santé du sein entre juillet 2011
et juillet 2013. Les critéres d’inclusion étaient les suivants :
a) la patiente devait avoir recu les soins d’'une IPCS a la cli-
nique; b) il s’était écoulé au moins quatre mois environ depuis
le premier contact avec I'IPCS; ) le traitement était terminé
ou toujours en cours.

La trousse comprenait une lettre de présentation, le son-
dage méme, et une enveloppe-réponse. Un numéro d’identifi-
cation propre au programme était assigné a chaque patiente et
le méme numéro apparaissait sur l'étiquette d’adresse et l'en-
veloppe-réponse. La lettre de présentation expliquait l'objectif
du sondage, la confidentialité, la nature volontaire de la parti-
cipation au projet et 'assurance que l'acceptation ou le refus
de participer a 'étude n’aurait aucune influence sur les soins.
La lettre précisait aussi que le fait de remplir et retourner le
sondage équivalait a donner son consentement pour l'utilisa-
tion des données. Une trousse de rappel a été postée apres 3
ou 4 semaines a toutes les personnes qui n’avaient pas rempli
le premier sondage.

Analyse des données

Les données du sondage ont été saisies dans un fichier
Excel sauvegardé sur un ordinateur protégé par mot de passe.
Des copies sur papier des sondages ont été archivées dans un
classeur verrouillé. Seule I'équipe de recherche avait acceés a
toutes les données afin d’en assurer la confidentialité. Les ana-
lyses statistiques descriptives et déductives ont été réalisées a
l'aide d'un programme d’analyse statistique SPSS (Statistical
Package for Social Sciences — progiciel de statistiques pour les
sciences sociales). Les variables ont été comparées afin d'explo-
rer les différences statistiques entre les réponses de maniére
a faire ressortir les résultats les plus pertinents et ainsi réunir
de I'information sur le mode de prestation des soins. En ce qui
concerne les données qualitatives, nous avons réalisé une ana-
lyse de contenu en codant et en catégorisant les commentaires
pour déterminer les thémes qui en ressortaient.

RESULTATS

Au total, 222 sondages ont été postés et 154 ont été retour-
nés (taux de réponse de 69 %). Il est a noter que seulement
175 participantes ont recu la version corrigée du sondage.
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Tableau 1: Données démographiques N = 154

Réponses | Pourcentage

Caractéristique
Langue premiére : anglais

Oui 134 89,33

Non 16 10,67
Besoin d’un interpréte

Oui 16 12,12

Non 16 87,88
Age

Moins de 64 ans 79 52,67

Plus de 65 ans 71 47,33
Appartenance ethnique

Asiatique 10 6,90

Européenne 46 31,72

Nord-américaine 89 61,38
Niveau de scolarite

Secondaire ou inférieur 69 46,0

Supérieur au niveau secondaire 81 54,0

Vit seule 27 17,89

Vit avec un époux/conjoint 122 80,79

Vit avec des amis/autres 2 1,32
Personnes a charge

Oui 40 26,85

Non 109 73,15
Soucis financiers

Oui 45 30,82

Non 101 69,18
Nombre de contacts avec 'lPCS

1 32 21,62

2-4 71 4797

5+ 26 17,57

Pas certaine 19 12,84
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Tableau 2 : Résultats du sondage évaluant le réle de FIPCS N = 154

Réponses | Pourcentage
Quantite d’information
Trop 4 2,84
Un peu trop 7 4,96
Juste assez 21 85,82
Pas tout a fait assez 6 4,25
Pas assez 3 2,13
Linformation donnée par I'IPCS était-elle utile?
Trés utile 87 61,27
Assez utile 40 28,17
Neutre " 7,75
Plutot inutile 1 0,69
Complétement inutile 1 2,12
Linformation a-t-elle été comprise?
Totalement 80 55,94
En majeure partie 55 38,46
Plutot bien 7 4,90
Un peu 1 0,70
Comment I'lPCS a-t-elle répondu aux questions?
Totalement 96 69,57
En majeure partie 35 25,36
Plutdt bien 4 2,90
Un peu 3 2,17
L’IPCS a-t-elle apporté un soutien émotionnel?
Tout a fait 86 61,87
En majeure partie 30 21,58
Plutot oui 20 14,39
Un peu 2 1,44
Pas du tout 1 0,72
Se sentaient-elles prétes a passer a |'étape suivante?
Tout a fait 81 57,04
En majeure partie 37 26,05
Plutét prétes 14 9,86
Un peu 7 493
Pas du tout 2,12
Se sentaient-elles a I'aise de communiquer avec 'IPCS?
Tout a fait 12 78,32
En majeure partie 15 10,49
Plutot a laise 9 6,29
Un peu 5 3,49
Pas du tout 2 1,41
Cote attribuée aux soins de I'lPCS
Excellent 88 61,53
Trés bien 46 32,17
Correct 7 4,90
Plutot mauvais 0 0
Trés mauvais 2 1,40
Savaient-elles qu’elles pouvaient communiquer avec
FIPCS pour obtenir du soutien?
Oui 83 85,57
Non 7 7,22
Incertaines 6 6,18
Préférent que I'lPCS prenne elle-méme contact 1 1,03
Recommmanderaient-elles les soins a d’autres?
Tout a fait 82 84,54
En majeure partie 8 8,25
Plutot oui 5 515
Un peu 1 1,03
Pas du tout 1 1,03
418

Données démographiques

Les données démographiques (voir le tableau 1) sont pré-
sentées pour deux groupes d’dge (moins de 64 ans et plus de
65 ans) et deux niveaux de scolarité (éducation secondaire ou
moins et éducation postsecondaire). Le tableau 1 montre que
52,67 % (n = 79) des participantes avaient moins de 64 ans,
tandis que 47,33 % (n = 771) avaient plus de 65 ans. Quatre par-
ticipantes n'ont pas donné leur ige. La majorité des répon-
dantes (89,33 %) (n = 134) ont indiqué l'anglais comme
premiére langue, tandis que seulement 10,67 % (n = 16) n'uti-
lisaient pas l'anglais comme premiere langue, et 12,12 % men-
tionnaient avoir besoin d'un interpréte. Ces chiffres peuvent
indiquer que les patientes, méme si elles parlent anglais, pré-
ferent avoir recours a un interpréte pendant leurs rendez-vous
pour les aider a comprendre le langage médical.

Lappartenance ethnique a été regroupée par popu-
lations similaires desservies par la clinique de santé du
sein. Les Caucasiennes étaient regroupées sous l'adjectif
« Européennes », groupe qui comptait pour 31,72 % (n = 406)
[iles Britanniques (n = 17); Europe (n = 29)] et « Nord-
américaines » avec 61,38 % (n = 89) [Amérique du Nord
(n = 86); Canada frangais (n = 3)]; un autre groupe compre-
nait les Asiatiques 6,9 % (n = 10) [Asie du Sud (n = 2); Asie de
I’Est, de 'Ouest ou du Sud-Est (n =7)].

Cinquante-quatre pour cent (n = 81) des participantes
avaient un niveau de scolarité postsecondaire, 80,79 %
(n = 122) vivaient avec un époux ou un conjoint et 26,85 %
(n = 40) avaient des personnes a leur charge. Plus de la moitié,
cest-a-dire 69,89 % (n = 101), a précisé n’avoir pas de soucis
financiers.

Les données indiquent que 47,97 % (n = 71) des partici-
pantes ont communiqué avec 'IPCS entre 2 et 4 fois et que
17,57 % (n = 26) lont fait plus de 5 fois. Fait intéressant,
21,62 % (n = 19) des répondantes ont rapporté avoir commu-
niqué avec I'IPCS une seule fois, tandis que 12,84 % (n = 19)
dentre elles nétaient pas certaines du nombre de contacts.
Cette analyse n’a pas permis de déterminer la raison de cette
variation, mais ce serait intéressant a éclaircir dans une évalua-
tion future.

Evaluation du réle de 'TPCS

Le tableau 2 résume les réponses sur la satisfaction envers
le role de I'IPCS. Cette section était incompléte dans pas
moins de 10 % des sondages retournés; une ou plusieurs
questions demeuraient sans réponse. Cela peut étre dti au fait
que les sondages ont été imprimés en format recto verso et
que les participantes ne s’en sont pas rendu compte. Ces ques-
tions sans réponses ont été incluses et marquées comme des
valeurs manquantes. Le taux de réponse a été calculé a partir
du nombre de réponses recues a chaque question.

Les données indiquent que la plupart des participantes,
Cest-a-dire 94 % (n = 135), avaient compris I'information four-
nie par 'IPCS et que 85,2 % (n = 121) avaient été satisfaites
de la quantité d'information regue. Prés de 9o % (n = 127)
des répondantes ont trouvé les renseignements utiles « en
majeure partie ». Un pourcentage élevé de participantes, soit
93 % (n = 142), se sentaient prétes « en majeure partie » pour
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Tableau 3: Exemples de citations textuelles

Contacts avec I'I|PCS

Besoins en matiere de soutien

Besoins de nature
informationnelle

a différents moments du processus de soins pour voir

comment nous allions.
du processus.

Jaurais apprécié un appel ou quelque chose comme
¢a des mon retour a la maison. On m’a dit qu’elle
aurait di étre présente a mes rendez-vous, mais ¢a
n’a jamais été le cas.

J'ai bien essayé de lui téléphoner, mais elle n’était pas
la ou alors le systéme téléphonique ne fonctionnait

pas.

des femmes.

Sincérement, javais oublié que je pouvais utiliser ce
service aprés quelques mois, mais lorsque je lui ai
telephoné et que j’ai obtenu de I'information, cela a
éte tres utile et la situation a été gérée rapidement. 7

apprécié.
Peut-étre un peu plus de contacts au début, par
exemple pour faire appel au psychiatre des services de
counseling

Je n’ai appelé que 3 ou 4 fois, mais le fait de savoir
que je pouvais appeler m’a vraiment aidée.

Peut-étre plus de contacts au début par IPCS, un

appel de sa part peut-étre.

Elle aurait pu communiquer avec nous [les patientes] | Avoir quelqu’un d qui parler a rendu I'expérience plus facile.

Avoir un accompagnateur m’a vraiment aidée tout au long

Lorsqu’elle parlait de biopsie du ganglion sentinelle, il aurait
été bien qu’elle sache exactement de quoi il en retournait.

Plus d’information sur les services offerts par [XX].

Jaurais apprécié connaitre la vérité sur les différences
minimales qu’entrainent les protocoles invasifs sur la santé

Plus de temps pour discuter des effets secondaires de
I'apres-traitement (comprimés) sur une personne de
mon dge (82 ans) afin d’évaluer les avantages aurait été

Je m'interroge toujours sur son réle dans le processus.

I m’aurait été utile de voir une brilure grave causée par la
radiothérapie pour étre mieux préparée.

Elle est bienveillante, elle connait son métier et elle est
passionnée par son travail. Elle a répondu a toutes mes
questions rapidement.

[Linfirmiere] a eu la gentillesse
de m’écouter pendant que je
prenais mes décisions au sujet

e la chirurgie avec patience
delach t :

umour et conselils discrets, ce
h t Is discrets,
que j’ai vraiment apprecie.

De fagon générale, mon
expérience a été tres positive.
Apres avoir parlé a d’autres
patientes vivant dans les
basses terres continentales
et avoir entendu la maniere
dont elles sont envoyées d’un
hépital a I'autre, je me trouve
chanceuse d’avoir eu acces a
tout le personnel merveilleux
de 'ACC, ainsi qu’a tous mes
traitements.

On devrait offrir les services
d’un travailleur social ou d’un
psychologue au moment du
rendez-vous, surtout pour
l'aide financiere.

la prochaine étape de soins. La plupart des participantes, cest-
a-dire 98 % (n = 136), se sentaient soutenues sur le plan émo-
tionnel et a l'aise (95 %, n = 136) de communiquer avec I'IPCS.
La majorité des répondantes ont attribué aux soins une cote
de « corrects a excellents » (99 %, n = 141). Pour ce qui est
des questions g et 10 ajoutées a cette section, pres de 98 %
(n = 95) des 175 participantes qui y ont répondu pensaient
recommander ce service a d’autres femmes atteintes d'un can-
cer du sein.

Quatre-vingt-six pour cent (n = 83) des participantes
savaient quelles pouvaient appeler I'IPCS pour obtenir du sou-
tien, seulement sept d’entre elles nétaient pas au courant et six
autres n'étaient pas sures si elles pouvaient 'appeler en tout
temps. L'une des répondantes aurait préféré que ce soit I'IPCS
qui appelle les patientes directement.

La plupart (98 %) des participantes estimaient que I'IPCS
avait répondu a leurs besoins psychosociaux. Lanalyse statis-
tique du niveau de scolarité, des personnes a charge et de la
situation financiére n’a pas montré de différences statistiques
entre les groupes lorsque les résultats étaient mis en parallele
avec les questions sur les soins prodigués par I'IPCS.

Themes extraits des données qualitatives

Seulement 32 % (n = 46) des participantes ont répondu
a la premiere question qualitative (Quels autres renseigne-
ments/services auriez-vous aimé recevoir?) et 52 % (n = 73) a
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la deuxieme (Y a-t-il autre chose que vous aimeriez nous faire
savoir au sujet de votre expérience?). Le soutien psychosocial
offert par le service de counseling aux patientes et aux familles,
que ce soit a I'agence ou dans la collectivité, comptait parmi
les demandes d’'information les plus fréquentes. Les commen-
taires portant directement sur les services de I'IPCS ont fourni
des éléments instructifs pour améliorer les soins. Ils sont pré-
sentés dans le tableau 3.

Trois thémes sont ressortis des réponses des partici-
pantes aux questions qualitatives : les contacts avec I'IPCS, les
besoins en matiére de soutien et les besoins de nature infor-
mationnelle. Dans le cas des contacts avec I'IPCS, les partici-
pantes ont fait remarquer que I'IPCS aurait pu communiquer
elle-méme avec les patientes a la fin du traitement, ce qui
aurait, selon elles, apaisé leur anxiété apres leur sortie et pen-
dant la période de suivi. Concernant les besoins en matiére de
soutien, les participantes ont mentionné le désir d'obtenir des
services de soutien psychosocial et émotionnel destinés aux
patientes et aux familles aussi bien a 'agence que dans la col-
lectivité. Voici quelques autres commentaires formulés : « J’ai
recu trop d’'information, ce qui a causé de l'anxiété pendant
la période dattente des résultats »; une autre patiente esti-
mait que « le plus gros du stress et de la confusion était apaisé
par le fait d’avoir une personne disponible pour nous aider a
évoluer dans le systéme ». Les commentaires concernant les
besoins des patientes en matiére d’'information abordaient
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des sujets comme la prévention du cancer du sein et les trai-
tements alternatifs, des renseignements sur les cathéters de
type Portacath, le lymphcoedeme, les soins de la peau apres la
chirurgie et la radiothérapie.

DISCUSSION

Le programme d'IPCS a la clinique de santé du sein s’ef-
force de fournir I'information, 'éducation et le soutien émo-
tionnel nécessaires aux patientes qui viennent de recevoir un
diagnostic de cancer, qui subissent des traitements ou qui sont
en période de suivi. Son objectif est de soutenir les membres
de la famille et de servir de point de liaison entre les patientes
et les prestataires de traitement. Grice aux conseils et a l'as-
sistance de I'IPCS, le programme remplit un autre objectif :
celui de fournir un diagnostic rapide, un traitement en temps
opportuns et des services de suivi diligents, autant d’éléments
considérés comme des composantes fondamentales d'un bon
rétablissement. L'évaluation de la clinique a permis de consta-
ter la valeur du role de 'IPCS et son efficacité pour aider les
patientes a comprendre la trajectoire de soins dans le cas du
cancer et combler les besoins en matiére d’'information.

Les résultats du présent rapport dévaluation mettent en
lumiere I'importance d’'une approche interdisciplinaire inté-
grant le role de I'IPCS deés le diagnostic, ainsi qu'a différents
moments de la trajectoire de soins. Lévaluation de ce modele
de soins a montré comment la clinique de santé du sein aide a
réduire les obstacles en fournissant des conseils aux patientes,
en leur donnant de 'information qui les aide a prendre des
décisions éclairées et en leur offrant du soutien psychosocial
pour diminuer leur anxiété.

Un examen systématique de la navigation dans le systeme
des patientes atteintes de cancer du sein révele que l'orienta-
tion des patientes entre les nombreux aspects du processus de la
maladie permet d'améliorer les soins (Robinson-White, Conroy,
Slavish et Rosenzweig, 2010). Les études d'évaluation ont contri-
bué a étoffer la rétroaction utilisée pour consolider les modeles
de prestation de soins qui font appel & un programme d'infir-
mieére pivot (Horner, Ludman, McCorkle, Canfield, Flaherty,
et al., 2012). Les résultats de ces études confirment les compé-
tences en matiere de pratique des soins infirmiers, ainsi que la
valeur du modele de I'infirmiere pivot (Case, 2010).

Les compétences associées au réle de I'IPCS sont com-
parables aux compétences définies par 'Oncology Nursing
Society (ONS) pour l'infirmiere pivot en oncologie (Oncology
Nursing Society, 2015). LONS établit les compétences sui-
vantes pour le réle d'infirmiere pivot en oncologie : a) faire la
preuve de son réle professionnel grice a la formation continue
et a ses interactions respectives avec la collectivité et I'équipe
de travail; b) offrir aux patients et aux familles une éducation
appropriée en temps opportun pour leur permettre de prendre
des décisions éclairées; c) coordonner les soins au sein du sys-
téme et entre les différents systémes pour favoriser une issue
optimale pour les patients; d) faire la preuve d’habiletés en
communication interpersonnelle pour appuyer les patientes
en encourageant leur participation, ainsi que celle de ses col-
legues, et en utilisant ses habiletés de communication a l'écrit
et a l'oral, ainsi que ses capacités d’écoute, pour favoriser la
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prestation de soins axés sur les patients (Brown et al., 2012;
McMullen, 2013; National Coalition of Nurse Navigators,
2014). La présente évaluation du role de 'IPCS a la clinique de
santé du sein met en lumiere les ressemblances entre ces deux
roles d’infirmiéres pivots, qui présentent dans les deux cas des
compétences équivalentes.

L’Association canadienne des infirmiéres en oncologie ne
reconnait pas l'infirmiére pivot en oncologie comme un réle
spécialisé; toutefois, I'infirmiére spécialisée en oncologie doit,
dans sa pratique, exercer des fonctions de navigation, quelle
s'occupe de patients dans des centres spécialisés ou de patients
atteints de cancer dans les hopitaux et au sein des collectivi-
tés (ACIO, 2015). L'IPCS a un rdle fondamental 2 jouer dans
la trajectoire des soins du cancer. Les résultats le prouvent, car
ils montrent que les répondantes sont généralement satisfaites
des soins prodigués, de la quantité d'information recue et des
conseils offerts pour s’y retrouver dans le systéme de santé. 11
s’agit d'une évaluation approfondie de la clinique de santé du
sein, de sa structure organisationnelle et du format de pres-
tation des soins, qui répond au besoin de la population de
patientes et qui centre les soins sur les patientes (Brown et al.,
2012; Campbell, Craig, Eggert et Bailey-Dorton, 2010).

D’autres études confirment que les patients qui bénéficient
des services d'une infirmiére pivot répondent de maniére posi-
tive aux sondages de satisfaction, preuve que le rdle d'infir-
miére pivot réduit les obstacles aux soins tout en accroissant
la satisfaction des patients (Hryniuk, Simpson, McGowan et
Carter, 2014). Pour ce qui est des soins du cancer au Canada,
Fillion et collaborateurs (2012) ont conclu que la navigation
professionnelle visait 2 « faciliter la continuité des soins »
et & « favoriser le sentiment de contrdle des patients et des
familles ». De plus, en éduquant les patients, en répondant
a leurs besoins informationnels et en leur offrant un soutien
psychosocial de maniére efficace et dans le cadre de commu-
nications claires et cohérentes, 'IPCS peut devenir un parte-
naire actif pour encourager la patiente a autogérer sa maladie.
La coordination des soins des le diagnostic est d'une impor-
tance vitale, car elle améliore la qualité de vie des femmes 2
toutes les étapes des soins du cancer — du dépistage et du dia-
gnostic a la survie a la maladie en passant par le traitement.

RECOMMANDATIONS ET IMPLICATIONS
POUR LES PRATIQUES INFIRMIERES

A partir de ces données d’'amélioration de la qualité, la cli-
nique de santé du sein a modifié le protocole pour que 'IPCS
puisse communiquer directement avec les patientes et s’as-
surer quelles n'ont pas de problémes ou d’inquiétudes qui
seraient causés par le diagnostic, le traitement ou le suivi. Ce
besoin des patientes de recevoir un appel directement des
infirmiéres cliniciennes de soutien trouve son écho dans la
recherche, qui montre que les patientes atteintes de cancer du
sein qui sont dans une relation de soutien par les pairs appré-
cient de recevoir un appel directement de leur mentor parce
qu'elles manquent de confiance pour initier elles-mémes cet
appel (Singh-Carlson et Gotz, 2014). UIPCS communique
aussi avec toutes les patientes une journée ou plus avant leur
premier rendez-vous a I'agence, effectue un suivi aupres d’elles
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le jour du rendez-vous (ou peu de temps apres) pour assurer
la continuité et le soutien, et « prend de leurs nouvelles » pour
répondre a leurs questions. Prendre contact avec la patiente au
moment de sa sortie du centre, & son retour dans la collecti-
vité, réduirait également 'anxiété de séparation. Les patientes
sont bien soutenues par 1'équipe d'oncologie interdisciplinaire
pendant les traitements, mais elles peuvent avoir besoin de
soins de soutien, d'information sur les effets secondaires et de
ressources dans la collectivité apres leur sortie.

En guise de recommandation a mettre en place a I'avenir,
I'IPCS pourrait profiter de chaque contact avec les patientes
pour discuter de la gestion des symptémes et des effets secon-
daires des traitements, aborder les sentiments que les patientes
peuvent sattendre a ressentir et ce que signifie le réle de
patiente, en plus de transmettre I'information sur les ressources
et les recommandations de suivi. Les données montrent que les
patientes se sentent généralement dépassées et peuvent ne pas
tout retenir les renseignements recus pendant la visite médi-
cale; le fait d'entendre I'information plus d'une fois peut créer
un espace propice a la compréhension et a la rétention de I'in-
formation sur le diagnostic et le traitement.

L'une des limites du présent projet damélioration de la qua-
lité est que le sondage a été élaboré par I'équipe de recherche
sur le cancer du sein et qu’il n’a pas été validé avant détre dis-
tribué. Clest vraisemblablement ce qui a mené a l'ajout de
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