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Premiere partie: Conception et mise en ceuvre
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RESUME

En 2012, lagence provinciale du cancer de I'Alberta langait un pro-
Jjet damélioration de la qualité dans le but de créer, de mettre en
ceuvre et d'évaluer un programme de navigation provincial englo-
bant 15 établissements répartis sur plus de 6oo ooo kilométres car-
rés. Ce projet a €té sélectionné pour recevoir un financement de deux
ans (davril 2012 au 31 mars 2014) de V'Alberta Cancer Foundation
(ACEF), accordé a la suite d’un processus de subvention ameéliorée
des soins (Enhanced Care Grant). Une série d’articles a €€ rédigée
pour capturer lessence de ce projet damélioration de la qualité, des
processus amorcés, des normes élaborées, du cadre éducatif détermi-
nant lorientation du nouveau personnel navigateur et des résultats
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mesurés. Le premier article de la série porte essentiellement sur la
base de connaissances ayant guidé Iélaboration du programme de
navigation provincial et sur la méthodologie employée pour mettre
le programme en ceuvre dans 15 centres de soins du cancer situés
en milieu rural ou en milieu urbain isolé. Le deuxiéme article de
la série approfondit le cadre éducatif congu pour guider lacquisi-
tion des compétences et le processus dorientation des infirmiéres
autorisées engagées pour remplir ce nouveau role d'infirmiéres
pivots aupres des patients atteints de cancer. Le troisiéme et dernier
article explore les résultats obtenus grice a ce projet d'amélioration
de la qualité et se termine par une section de discussion mettant
en lumiére les principales legons retenues, les mesures d'adaptation
mises en place, ainsi que les prochaines étapes en cours pour étendre
la portée et les effets du programme de navigation provincial.

INTRODUCTION

La conception, la mise en ceuvre et I’évaluation d'un pro-
gramme de navigation provincial englobant 15 centres
de prestation de soins du cancer répartis sur plus de
600 ooo kilometres carrés ne sont pas une mince affaire,
mais clest pourtant ce qua entrepris I'agence provinciale du
cancer de l'Alberta. Le travail consacré a ce projet provincial
d’amélioration de la qualité a débuté en avril 2012 et il se pour-
suit encore aujourd’hui. Toutefois, la portion subventionnée
du projet a été réalisée entre 2012 et 2014 et fait l'objet de la
présente série d’articles dont le but est de capturer l'essence
des efforts accomplis pour mettre en ceuvre le programme,
des processus mis en place, des normes élaborées, du cadre
éducatif ayant guidé l'orientation du nouveau personnel navi-
gateur et des résultats mesurés pendant ces deux années de
subvention.

La présente série d’articles vise a transmettre 3 d’autres, qui
envisagent peut-étre la mise en place d'un programme sem-
blable, les lecons glanées au fil des multiples étapes du projet.
En outre, ces articles enrichiront la base de connaissances por-
tant sur les répercussions possibles d'un programme de navi-
gation des patients atteints de cancer sur leur expérience, ainsi
que sur le fonctionnement de Iéquipe, la coordination des
soins et le recours au systéme de santé.

Le premier article décrit essentiellement la base de connais-
sances ayant aiguillé la création du programme de navigation
et la méthodologie employée pour mettre le programme en
ceuvre dans 15 centres de prestation de soins du cancer situés
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en milieu rural ou en milieu urbain isolé. Le deuxiéme article
de la série approfondit le cadre éducatif congu pour guider
l'acquisition des compétences et le processus dorientation
des infirmiéres autorisées engagées pour remplir ce nouveau
role d'infirmieres pivots aupres des patients atteints de can-
cer. Le troisiéeme et dernier article explore les résultats obtenus
grice a ce projet damélioration de la qualité et se termine par
une section de discussion mettant en lumiere les principales
lecons retenues, les mesures d’adaptation mises en place, ainsi
que les prochaines étapes en cours pour étendre la portée et
les effets du programme de navigation provincial.

MISE EN CONTEXTE

La navigation santé pour les patients atteints de cancer peut
se définir comme « un processus proactif et intentionnel de
collaboration avec une personne et sa famille ayant pour but
de les guider a travers I'éventail de traitements, de services et
dobstacles, et ce, tout au long de leur expérience globale du
cancer » [traduction] (Partenariat canadien contre le cancer
[PCCC], 2012, p. 5). Lélément central de cette définition est
une personne (le navigateur) en mesure de soutenir le patient
a tout moment de son expérience du cancer. Les patients rap-
portent que la continuité de leur relation avec le navigateur,
le fait d’avoir accés a une personne-ressource a tout moment
du processus et la possibilité de discuter de leurs inquiétudes,
quelles quelles soient, constituent pour eux des éléments
précieux (Hébert et Fillion, 201; Pedersen et Hack, 2010;
Skrutkowski, Saucier, Ritchie, Tran et Smith, 201; Walsh et
coll., 20m).

Le concept de navigation prend sa source aux Etats-Unis:
en 1990, le Dr Harrold P. Freeman fondait le premier pro-
gramme de navigation 2 Harlem, dans I'Etat de New York. Le
programme original visait 2 améliorer le soutien par la navi-
gation offert aux femmes afro-américaines de faible statut
socioéconomique souffrant de cancer du sein afin d’éliminer
les obstacles nuisant au diagnostic précoce et au traitement
rapide de la maladie (Freeman, Muth et Kerner, 1995). Ce
projet initial a fait chuter la mortalité des participantes de
maniére spectaculaire: le taux de survie aprés cinq ans est
passé de 39 % a 70 % (Freeman, 2013). Depuis, la portée et
l'application des programmes de navigation a 'intention des
patients atteints de cancer ont évolué et permettent mainte-
nant d’améliorer les soins prodigués aux patients d'origines
socioéconomiques et ethniques diverses; les programmes
peuvent s’insérer a des moments précis ou tout au long de
l'expérience globale du cancer (Freeman, 2013; McMullen,
2013; Wilcox et Bruce, 2010).

Bien qu'une certaine forme de navigation existe depuis
plus de 25 ans, les modeles demeurent variés. Le réle de navi-
gateur peut étre rempli par des gens ordinaires, notamment
par des survivants de la maladie, ainsi que par des profession-
nels de la santé, comme des travailleurs sociaux et des infir-
mieres, tous possédant des niveaux différents de scolarité et de
formation (Wells et coll., 2009). De plus, le réle de navigateur
peut étre congu selon différents parametres; des navigateurs
spécialisés pourront soutenir, par exemple, des patients souf-
frant d'un type de cancer particulier ou des groupes de patients
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bien précis tels que les jeunes adultes ou les Autochtones. A
I'inverse, des navigateurs généraux pourront s'occuper d'un
territoire géographique désigné en ayant pour mission d’as-
surer 2 tous les patients de ce secteur un accés équitable aux
services. On retrouve en outre des navigateurs qui soutiennent
des patients a des moments précis de 'expérience du cancer, la
survivance par exemple (Thomas et Peters, 2014).

La navigation est reconnue comme une stratégie efficace
et un facteur clé pour améliorer la prestation des soins cen-
trés sur la personne, puisque les navigateurs font justement
la promotion d’'un soutien et de soins personnalisés (PCCC,
2012). A 'heure actuelle, la majorité des programmes de navi-
gation santé au Canada ciblent les patients qui ont été dia-
gnostiqués récemment, qui ont des besoins complexes ou qui
vivent dans des collectivités rurales ou isolées (PCCC). Il est
prouvé que les programmes de navigation santé a l'intention
des patients atteints de cancer accroissent l'efficacité du sys-
téme en améliorant la continuité et la coordination des soins
et en facilitant I’acceés rapide aux services, ce qui, par consé-
quent, améliore l'expérience générale des soins des patients
(PCCC; Fillion et coll., 2012; McMullan, 2013). Outre ces avan-
tages pour le systéme, de nombreuses études ont montré des
effets bénéfiques directs sur les patients, tels qu'une dimi-
nution de I'anxiété rapportée, la possibilité d’accéder au bon
service au bon moment, la capacité des patients a gérer et 2
affronter leur diagnostic de maniére autonome et, de l'avis
des patients, une meilleure préparation aux consultations et
aux traitements (PCCC, 2012; Fillion et coll., 2012). Les quatre
domaines principaux de besoins touchés par 'amélioration du
soutien qu'apporte la navigation sont les besoins émotionnels,
les besoins pratiques, les besoins en matiére d’information
et les besoins familiaux, en plus d’autres besoins complexes
(Lorhan et coll., 2014).

Un diagnostic de cancer est toujours un événement
inattendu et difficile A vivre pour les patients et les familles
(Fitch, 2008). Toutefois, le défi d’accés et de coordination
des soins est encore plus grand pour les habitants de milieux
ruraux ou de centres urbains isolés. Ceux-ci doivent souvent
parcourir des distances non négligeables pour avoir acceés a
des soins spécialisés. En outre, leur collectivité d’origine ne
compte peut-étre qu'un nombre limité de fournisseurs de
soins de santé possédant une expertise et des connaissances
en oncologie (Cantril et Haylock, 2013). Les recherches ont
prouvé que les patients des régions rurales qui sont suivis par
un navigateur sont statistiquement moins en détresse apres
avoir été mis en contact avec cet intervenant pivot (Swanson
et Koch, 2010).

Au Canada, les premiers programmes de navigation pro-
fessionnelle ont vu le jour au début des années 2000 en
Nouvelle-Ecosse et au Québec (Fillion et coll., 2012). Depuis,
de nombreux programmes de navigation ont été lancés dans
tout le pays et, dés 2011, toutes les provinces et I'un des terri-
toires du Canada avaient institué un type ou un autre de sou-
tien professionnel sous forme de navigation a I'intention des
patients atteints de cancer (PCCC, 2012; Pedersen et Hack,
2010). Dans I'ensemble du pays, ces réles sont le plus souvent
tenus par des infirmiéres en oncologie (PCCC, 2012).
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En Alberta, clest par une évaluation initiale des besoins de
la province que s’est amorcé le travail de création d’'un pro-
gramme de navigation en 2006 (Miller, 2006). Ont participé
a ce processus des groupes de discussion formés de patients
atteints de cancer et de survivants. Des professionnels de la
santé, des chefs de file du domaine des soins de santé, des
bénévoles et des défenseurs des droits des patients ont éga-
lement répondu a un sondage Delphi. Un cadre de navi-
gation provincial pour les patients atteints de cancer a été
élaboré a partir des résultats cumulatifs de cette évaluation
des besoins. Comme environ le tiers des Albertains vivent en
dehors des grandes villes de Calgary et d’ Edmonton (Finance
Alberta, 2015) et que de nombreux besoins demeurent insa-
tisfaits dans les régions rurales (fait mis en lumiere par I'éva-
luation des besoins), il a été décidé de concentrer les efforts
sur la mise en ceuvre d'un programme de navigation santé,
a l'intention des patients atteints de cancer, dans 15 établis-
sements d'oncologie communautaires (11 centres communau-
taires de soins du cancer et 4 centres régionaux de traitement
du cancer). En 2007, un projet-pilote a été entrepris pour
mesurer les effets de la présence d’'un navigateur aupres de
patients atteints du cancer dans 'un des centres régionaux
et dans deux des établissements communautaires. En 2008,
vu les résultats extrémement positifs de I'évaluation, une
recommandation a été formulée pour étendre le soutien
apporté par le programme de navigation santé a l'intention
des patients atteints de cancer a tous les centres de traite-
ment communautaires et régionaux (Alberta Health Services
[AHS], 2008).

Etant donné la restructuration provinciale des soins de
santé en cours a l'époque, il n'était pas possible d’appliquer
cette recommandation. Toutefois, en 2012, grice a l'appui
généreux de I’Alberta Cancer Foundation (ACF), une proposi-
tion visant a mettre en place le role de navigateur aupres des
patients atteints de cancer dans tous les centres communau-
taires et les centres régionaux de traitement du cancer a été
sélectionnée pour recevoir du financement. En concordance
avec l'objectif provincial de création d'un systéme de soins du
cancer complets et coordonnés (Alberta Health [AH], 2013), ce
tout nouveau programme de navigation visait I'amélioration
de l'intégration des soins du cancer aux soins primaires, un
meilleur acces aux services de soins psychologiques, physiques
et de soutien pour les patients des régions rurales, ainsi que la
constitution d’importants effectifs pour répondre aux besoins
des patients atteints de cancer et de leur famille, plus particu-
lierement dans les régions rurales et les centres urbains isolés
de I'Alberta.

METHODOLOGIE DU PROJET

La présente initiative a été congue comme un projet
continu d’amélioration de la qualité, étant donné que son
objectif fondamental était de mettre en ceuvre le role de navi-
gateur dans l'environnement clinique de chaque établisse-
ment et d’en évaluer les répercussions. Comme il est bien
évident que le succes de 'amélioration de la qualité dépend
d’'une stratégie détaillée et efficace de gestion du chan-
gement, le guide de mise en ceuvre de la navigation santé
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a l'intention des patients atteints de cancer préparé par le
Partenariat canadien contre le cancer (PCCC, 2012) a servi
de document de référence (Langley, Moen, Nolan, Norman et
Provost, 2009).

La stratégie de mise en ceuvre comprenait plusieurs élé-
ments clés, entre autres: un examen de la situation actuelle,
la coordination du programme provincial et I'établissement de
normes pour ce dernier; la co-conception du réle de naviga-
teur avec les décideurs opérationnels du domaine des soins du
cancer; la création et 'utilisation d'un programme de forma-
tion et d'encadrement normalisé; le recensement des obstacles
auxquels fait face chaque établissement et des stratégies pour
les surmonter; la définition des parametres du programme.
Selon la méthodologie de l'amélioration de la qualité, I'ap-
proche employée pour optimiser le role du navigateur une fois
ce dernier mis en place prévoit 'accomplissement de cycles
de planification, dexpérimentation, de mesure et d’adaptation
(PEMA) réguliers, a petite échelle et adaptés a chaque établis-
sement (Langley et coll.,, 2009). Le présent projet respecte la
déclaration d’'Helsinki (Association médicale mondiale, 2008)
et les lignes directrices éthiques de I’Alberta Research Ethics
Community Consensus Initiative (ARECCI) en matiére d’amé-
lioration de la qualité et d’évaluation (ARECCI, 2012). Apres
avoir évalué le projet, TARECCI a jugé qu’il cadrait avec la por-
tée d'une démarche d’amélioration de la qualité et a renoncé
a exiger une révision complete par le comité déthique de la
recherche (CER). Aucun préjudice n'était anticipé et n'a été
rapporté relativement a ce projet.

Embauche d'un coordonnateur de programme ou d'un
éducateur

Pour respecter la portée provinciale, I'échéance fixée et
l'exigence de procéder a une évaluation rigoureuse, il fallait
embaucher un coordonnateur de programme ou un éducateur
chargé de gérer les tiches quotidiennes liées a la création du
programme, a la planification de la mise en ceuvre, a 1élabo-
ration du programme d'orientation et au soutien des naviga-
teurs dans I'’établissement de leur réle, leur intégration et leur
parcours de perfectionnement professionnel continu. Etant
donné la distribution de la population et les emplacements
géographiques variés, les navigateurs travaillent dans des lieux
isolés partout dans la province. Une supervision et des direc-
tives provinciales étaient donc nécessaires pour assurer 'adop-
tion de parametres de définition des roles et de normes de
pratique semblables d'un endroit 4 l'autre de méme que pour
évaluer les répercussions du réle de navigateur. Par consé-
quent, la premiére activité du projet a été la rédaction d'une
description de travail pour le poste de coordonnateur de pro-
gramme ou d’éducateur, suivie du recrutement. Pour occuper
le poste, il fallait, entre autres, avoir le titre d'infirmiére autori-
sée et posséder une solide base de connaissances en oncologie,
avoir idéalement étudié a la maitrise et posséder de l'expé-
rience en enseignement, en gestion de projets, en planification
de I’évaluation et en gestion du changement. Une fois embau-
ché, le coordonnateur de programme ou l'éducateur a com-
mencé l'évaluation de l'état de la situation actuelle et la revue
de littérature.
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Etablissement d’'une description normalisée du réle de
navigateur

La revue de la littérature portant sur la navigation et les pro-
grammes de navigation existants dans la province ainsi que
la consultation d’autres programmes de navigation appliqués
ailleurs au Canada ont permis de comprendre la portée et la
fonction des réles de navigateur, tant a l'échelle provinciale
que nationale. La vision générale du programme de navigation
santé et du role de navigateur en Alberta a été établie a par-
tir de cette revue de littérature et des commentaires formulés
par les principaux intervenants opérationnels. Une description
de poste normalisée a été rédigée pour définir la portée et la
fonction du role, ainsi que l'attitude correspondante et l'en-
semble des compétences nécessaires pour remplir ce rdle avec
succes. Les éléments clés de la description provinciale norma-
lisée concernaient principalement le cadre de compétence en
matiere de navigation, qui définit la navigation santé a I'inten-
tion des patients atteints de cancer comme un réle bidimen-
sionnel. Deux domaines de compétences principaux étaient
obligatoires: il fallait d’abord faciliter la continuité des soins,
notamment la continuité en matieére d’'information, de gestion
et de relations; il fallait ensuite promouvoir la responsabili-
sation des patients et des familles, notamment en favorisant
I'adaptation active, les habiletés de gestion autonome du can-
cer et la prestation de soins de soutien (Fillion et coll., 2012).
Une fois que les gestionnaires opérationnels et les ressources
humaines provinciales ont approuvé la description normali-
sée du role de navigateur, la portée et la description ainsi éta-
blies ont alors permis la création du programme dorientation
provincial.

Création du programme d’orientation de la navigation
Létablissement du cadre dorientation a été facilité par le
travail déja effectué par la province dés 20006; elle avait alors
monté un cours consacré a la navigation santé a l'intention
des patients atteints de cancer. Ce cours était constitué de huit
modules: 1) Introduction — historique et avantages de la navi-
gation santé; 2) Communication — efficacité et compassion;
3) Prestation compétente de soins aux patients respectueuse
des facteurs culturels; 4) Evaluation des besoins des patients;
5) Orientation des patients vers les ressources et le soutien;
6) Gestion du stress et prévention de I'épuisement profes-
sionnel; 7) Documentation; &8) Boite a outils (Dozois, 2010).
A 1la suite de la nouvelle orientation et de la nouvelle compré-
hension du réle de navigateur découlant du cadre de compé-
tence en matiere de navigation défini tout récemment et décrit
ci-dessus (Cook et coll., 2013; Fillion et coll., 2012), plusieurs
modules d’apprentissage ont été mis a jour et plusieurs autres
ont été ajoutés pour pousser plus loin l'acquisition des com-
pétences et enrichir les connaissances des navigateurs. Parmi
ces modules, mentionnons les modalités d’'utilisation du dos-
sier médical électronique (DME) provincial pour gérer la docu-
mentation relative & la navigation, l'inclusion de la sécurité
culturelle au module portant sur les soins compétents respec-
tueux des facteurs culturels, et la cartographie des ressources
dans le secteur d’exercice du navigateur. Ces modules ont servi
a livrer le contenu essentiel du programme dorientation de
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la navigation par auto-apprentissage, étude en groupe et dis-
cussions dirigées. La deuxiéme partie de la série darticles
approfondira la structure, le contenu et 'apprentissage dirigé
découlant du cadre provincial d'orientation de la navigation.

Recrutement et embauche

Léquipe du programme a travaillé en étroite collaboration
avec les gestionnaires des établissements pour réaliser les
entrevues et l'embauche des navigateurs dans chaque centre
communautaire de soins du cancer et centre régional de trai-
tement. Il a été décidé que tous les navigateurs reléveraient du
gestionnaire local et que la principale fonction de I’équipe du
programme serait de soutenir I'acquisition de connaissances,
I'intégration, la normalisation, 'évaluation et le perfectionne-
ment professionnel continu des infirmiéres assumant le role
de navigatrices dans chaque établissement. Comme 1'’équipe
de programme ne pouvait pas orienter les 15 navigatrices en
méme temps, on a convenu, avec les gestionnaires des éta-
blissements concernés, d'une approche d'embauche échelon-
née. Environ quatre établissements par mois recrutaient et
engageaient leurs navigatrices; il y avait donc quatre naviga-
trices a orienter chaque mois. De cette facon, les 15 postes de
navigatrices ont été pourvus en l'espace de quatre mois. Cette
approche d’embauche échelonnée a permis aux nouvelles
navigatrices de former des groupes cohésifs ot I'apprentis-
sage, la résolution de probléme et le perfectionnement pro-
fessionnel collectif étaient facilités. Elle a également permis
au personnel du programme daccomplir plusieurs cycles
de PEMA afin d’améliorer l'orientation des navigatrices de
maniére continue.

Lorsque C’était possible, le recrutement se faisait au sein des
équipes doncologie des établissements, étant donné que ces
infirmiéres connaissaient déja la collectivité, quelles avaient
établi des relations avec les fournisseurs de soins de santé de
l'endroit et qu'elles étaient au courant du soutien et des ser-
vices disponibles. Comme les établissements de soins du can-
cer qui embauchaient les navigatrices étaient situés dans des
régions rurales ou urbaines isolées, certains gestionnaires ont
trouvé difficile de recruter des infirmiéres en oncologie expé-
rimentées. Lorsque les navigatrices engagées ne possédaient
pas dexpérience en oncologie, des efforts supplémentaires
étaient déployés pour les soutenir, car elles avaient beaucoup a
apprendre. Il fallait notamment mettre en partenariat la navi-
gatrice et '’équipe d’enseignement infirmier en oncologie pour
que la navigatrice acquiére une base de connaissances dans
ce domaine et étende sa pratique a 'environnement clinique
avant dentreprendre la formation d'orientation; les deux stra-
tégies ont été utilisées pour soutenir cette cohorte. Toutefois,
malgré ces efforts supplémentaires, on a rapidement constaté
que les navigatrices embauchées au sein des équipes donco-
logie existantes étaient plus susceptibles de rester en poste
et que le temps nécessaire a leur orientation était plus court.
Pendant la durée du projet, 20 navigatrices ont été engagées
et orientées, et 15 d’entre elles possédaient de l'expérience en
oncologie. Cinq navigatrices ont quitté leur poste au cours
de la premiére année du programme et trois dentre elles
n'avaient pas dexpérience en oncologie. Les deux infirmiéres
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en oncologie expérimentées qui ont laissé leur poste de navi-
gation pendant cette méme année l'ont fait parce quelles quit-
taient la collectivité.

Offre de la formation d’orientation

Lorientation était conduite par le coordonnateur de pro-
gramme ou éducateur et comprenait des cours magistraux,
des modules d’auto-apprentissage, ainsi que de la formation
en ligne. Vu la distance géographique, la majorité de la forma-
tion d'orientation a été offerte virtuellement par vidéoconfé-
rence, et le nouveau personnel devait étudier le contenu de
fagon autonome avant les discussions en groupe. Pour les
quelques premiéres cohortes de navigatrices, une partie de
l'orientation se faisait en personne ou en petits groupes, mais
au fur et a mesure que l'orientation s'est raffinée et précisée,
de plus en plus de contenu était transmis par vidéoconférence.
Selon l'endroit, les navigatrices avaient aussi la possibilité de
visiter soit le North Tertiary Cancer Center a Edmonton, soit
le South Tertiary Cancer Center a Calgary. Il était important
pour les navigatrices d’établir des liens avec les ressources clés
offertes par ces établissements et de comprendre le processus
qu'allaient vivre leurs patients s’ils devaient y recevoir une par-
tie de leur traitement.

L'acces aux ressources et aux fournisseurs de soins spéciali-
sés en oncologie est souvent limité dans les petites collectivités;
par conséquent, il est essentiel de soutenir les navigateurs pour
les aider a se batir un réseau de fournisseurs de soins et de ser-
vices locaux non spécialisés dans les soins du cancer mais tout
de méme capables et désireux de soutenir les patients atteints
de cette maladie et leurs familles directement dans leur région.
Pendant la période d'orientation, chaque navigatrice recevait le
soutien nécessaire pour passer en revue son environnement et
faire la liste des fournisseurs de soins, des ressources et du sou-
tien disponibles dans le secteur géographique sous sa responsa-
bilité. Létape finale du processus dorientation était dorganiser
une présentation a l'intention des intervenants de la collecti-
vité. Cette présentation constituait une occasion de plus pour
les partenaires communautaires et les partenaires en soins de
santé den apprendre davantage sur le nouveau role joué par le
navigateur dans leur collectivité et de forger de nouvelles rela-
tions de collaboration avec les partenaires communautaires,
les équipes de soins du cancer et les fournisseurs de soins
de santé en dehors du systéme de soins du cancer. Les inter-
venants communautaires regroupent les travailleurs sociaux
ceuvrant dans la collectivité ou les hopitaux, les gestionnaires
des malades hospitalisés, les médecins de premier recours,
les aumoniers, les services aux familles, les soins a domicile,
les soins palliatifs, les nutritionnistes, les physiothérapeutes,
les gestionnaires des cas autochtones, les travailleurs en santé
mentale et les organismes communautaires a but non lucratif
comme la Société canadienne du cancer.

Mise en place du rdle de navigateur

Il était primordial de rédiger une description normalisée du
role de navigateur; toutefois, il était aussi admis qu'une part
importante du succeés du programme provincial reposait sur la
capacité d’adapter chaque role a son contexte local et géogra-
phique, a la population desservie, aux groupes culturels, aux
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ressources accessibles et a 'environnement de pratique. Pour
mieux cerner le milieu de travail du navigateur et certains des
besoins uniques de la population et des collectivités dont il s'oc-
cuperait, les gestionnaires des établissements ont été consultés
pendant la phase de planification initiale de la mise en ceuvre
du role de navigateur. Certaines infrastructures comptaient déja
des travailleurs sociaux spécialisés en oncologie au sein de leurs
équipes cliniques. Dans ces établissements, il était important de
comprendre comment les navigateurs allaient entrer en contact
et collaborer avec ces travailleurs sociaux au quotidien. D’autres
petits centres avaient acces, a distance, par téléphone ou télé-
santé, 3 un travailleur social spécialisé en oncologie, ce qui exi-
geait 'adoption d’'une approche collaborative différente. Le fait
de se pencher sur cette importante collaboration dentrée de jeu
a permis 'élaboration de stratégies de gestion qui réduisaient la
confusion au minimum et permettaient de gérer les tiches qui
se recoupaient d’'un role a 'autre.

Léquipe de projet provinciale a soutenu la mise en place
du réle de navigateur de plusieurs facons. Elle s'est d’abord
rendue sur place dans les établissements pour présenter aux
équipes cliniques, conjointement avec le navigateur de l'en-
droit, le nouveau réle joué par ce dernier. Pendant ces visites,
des réunions en petits groupes avaient aussi lieu avec le ges-
tionnaire de l'établissement et les principaux membres de
I'équipe de soins de soutien, comme le travailleur social sur
place, les infirmiéres praticiennes et les infirmiéres pivots.
Ces rencontres étaient 'occasion de clarifier le réle du naviga-
teur, de discuter de sa portée ainsi que de stratégies efficaces
de collaboration et de soins partagés. Le coordonnateur du pro-
gramme ou l'éducateur a également tenu des réunions hebdo-
madaires individuelles avec tous les navigateurs pendant les
trois premiers mois de la période de mise en place de leur role,
ainsi que des rencontres mensuelles par téléconférence avec
l'équipe de navigation en entier. Ces réunions structurées per-
mettaient de faire du mentorat, de réaliser des apprentissages
collectifs et de renforcer les normes provinciales. En plus de
ces méthodes de soutien structuré, le coordonnateur ou édu-
cateur était disponible au besoin pour aider les navigateurs a
résoudre des problémes et des enjeux complexes de coordina-
tion des soins. Ainsi, le coordonnateur ou éducateur agissait
a titre de navigateur pour les navigateurs. Au fur et 3 mesure
que le programme évoluait et que les navigateurs passaient du
statut de novices a experts (Benner, Tanner et Chesla, 2009),
il est devenu possible d’établir des relations de préceptorat/
mentorat entre les nouveaux navigateurs et des navigateurs
plus expérimentés du programme (Watson, Raffin, Melnik et
Whyte, 2012). Assumer un nouveau role représente tout un
défi, particuliérement lorsque ce role n'est pas déja bien éta-
bli ou bien compris par 'équipe clinique: le soutien de chaque
navigateur dans I'accomplissement de son réle et son intégra-
tion dans l'établissement ot il travaille constituait donc une
responsabilité essentielle de 'équipe du programme.

Planification de la communication

Dans le but d’accroitre la visibilité du réle du naviga-
teur et du programme de navigation, I'équipe de projet pro-
vinciale a préparé des brochures, des affiches et des lettres
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promotionnelles diffusant de I'information sur la navigation.
Les navigateurs pouvaient utiliser ces outils pour sensibiliser
leur environnement au réle quils y jouent. Des renseigne-
ments concernant la navigation des patients atteints de can-
cer étaient aussi intégrés aux séances d'orientation des patients
et aux séances d’'information sur la chimiothérapie. Une page
Web a été créée sur le site externe de 'Alberta Health Services
(AHS) et fournit la liste des navigateurs, des tiches qu'ils
accomplissent, de l'endroit ou ils exercent leurs fonctions et
de la maniere de les joindre (AHS, 2015). Plusieurs commu-
nications formelles au sujet de la navigation ont été envoyées
pour faire connaitre le programme de navigation dans la pro-
vince. Par exemple, il a été question du programme de navi-
gation dans le rapport annuel de I'’Alberta Cancer Foundation
(ACF, 2015) et dans un communiqué de presse de l'Alberta
Health Services publié a la fin de mars 2013. Ce communiqué
de presse mentionnait tout un nombre de nouvelles au sujet
du programme qui ont été présentées a la télévision, a la radio
et dans une variété de journaux dans toute la province (AHS,
2013). En outre, I'équipe du programme a fait des présenta-
tions devant différents groupes pour établir des liens et acqué-
rir des partenaires stratégiques clés, dont les programmes
de classement des tumeurs et les programmes de prise de
contact, les programmes de santé des Autochtones, des Métis
et des Inuits et les programmes de soins primaires, pour s’as-
surer que tous les intervenants connaissaient l'existence du
programme de navigation et la maniére d’y avoir recours pour
soutenir leurs patients atteints de cancer.

Normes de pratique

Pour assurer l'uniformité des pratiques et faciliter la conti-
nuité des soins offerts par tous les fournisseurs de soins et les
établissements, des normes de pratique ont été définies pour
tous les navigateurs du programme. Parmi les principales
normes énoncées, l'une exige que toute la documentation
relative a la navigation soit remplie par voie électronique dans
le DME propre aux soins du cancer. Des outils de documenta-
tion standardisés ont été créés dans le DME pour faciliter la
reconnaissance des interventions de navigation par les autres
fournisseurs de soins. Les outils de documentation servaient
aussi de lignes directrices pour les nouveaux navigateurs pour
tout ce qui touche I’évaluation de la navigation; ces outils faci-
litaient I'uniformité de la pratique d’un établissement a 'autre.
Comme il s’agissait d'un projet d'amélioration de la qualité,
les parametres du programme devaient rendre compte de l'ef-
fet des interventions de navigation et évaluer les résultats. Un
outil de mesure de la charge de travail relative a la navigation
a été créé dans le DME; cet outil, une fois rempli par le navi-
gateur, renseigne sur le nombre de patients dont s'occupe le
navigateur, le nombre de visites requises pour chaque patient,
le mode de communication avec le patient, les interventions
de navigation effectuées et le moment, dans le continuum des
soins, ol les interventions ont eu lieu. Lintégration au DME
du formulaire de mesure de la charge de travail signifiait éga-
lement que l’équipe du programme pouvait recueillir des
données démographiques globales et examiner les données
propres a chaque collectivité pour en dégager des tendances.
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Les rapports de charge de travail ont également servi d'outils
d’amélioration de la qualité, étant donné que les rapports men-
suels générés par le DME offraient un apercu du travail des
navigateurs dans chaque collectivité et permettaient de déter-
miner les secteurs de pratique pouvant bénéficier de cycles
de PEMA.

Les outils de documentation et de mesure de la charge de
travail ont beaucoup évolué au cours du projet initial subven-
tionné. Au fur et & mesure que les navigateurs ont commencé
a se servir des outils et que les données sur la charge de travail
se sont accumulées, des révisions ont été apportées afin d’as-
surer l'utilité des données pour les fournisseurs de soins de
santé et vérifier que ces données étaient profitables et signi-
ficatives pour l'attente des objectifs généraux du programme.
Il était essentiel pour I'équipe du projet de faire participer les
navigateurs a ces cycles de PEMA pour bien leur montrer la
valeur accordée a leur contribution et leur permettre de cir-
conscrire les données représentant le mieux leur travail. Grace
a cette collaboration, les navigateurs pouvaient aussi com-
prendre les raisons motivant la collecte de ces données. Le
processus de révision et de participation a permis d’étendre
l'utilisation de l'outil de mesure de la charge de travail, étant
donné que les navigatrices voyaient leurs propres données et
pouvaient les comparer avec celles des autres établissements;
elles étaient ainsi plus motivées 2 fournir des données repré-
sentant avec précision leur travail et leur contribution aux
soins des patients.

Soutien du perfectionnement professionnel

Une fois terminé le travail initial d’intégration du réle de
navigateur dans chacun des établissements, 1’équipe du pro-
gramme a tenté de comprendre les structures nécessaires
A mettre en place pour appuyer la formation continue et le
perfectionnement professionnel de l'équipe de navigatrices
hautement qualifiées afin quelles puissent parfaire leurs com-
pétences. Vu la nature isolée du travail des navigatrices, la
constitution d'une communauté de pratique virtuelle établie et
animée conjointement par le coordonnateur de programme ou
l'éducateur et par un travailleur social spécialisé en oncologie
constitue un élément important de leur perfectionnement pro-
fessionnel. Les navigatrices continuent de se réunir tous les
mois pour discuter denjeux liés a leur pratique, échanger des
ressources et trouver des solutions aux défis courants qu'elles
doivent relever partout dans la province. Ces réunions consti-
tuent aussi un rendez-vous régulier ou d’autres programmes
peuvent présenter a l'équipe de navigatrices de 'information
provinciale pertinente.

Des le début du projet d’amélioration de la qualité, il était
évident que les navigatrices n'étaient pas les seuls fournis-
seurs de soins de santé en oncologie a faire de la navigation.
Pour soutenir le perfectionnement professionnel continu et
favoriser 1’établissement de liens entre les différents types
de fournisseurs de soins, un forum provincial de coordina-
tion des soins a été créé. Ce forum annuel dure deux jours.
Lobjectif de la premiére journée est de donner aux groupes
de navigateurs provinciaux et aux équipes de travail social
provinciales l'occasion de se réunir avec leurs groupes
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“igure 1 : Représentation des principaux résultats

professionnels pour discuter en personne des enjeux entou-
rant les normes de leurs programmes et de sujets d'intérét
propre a leur profession. La seconde journée permet la ren-
contre interdisciplinaire des deux groupes provinciaux et
d’autres professionnels ceuvrant dans la coordination des
soins prodigués aux patients atteints de cancer et la naviga-
tion a travers ces différents soins; cest donc l'occasion dex-
plorer des enjeux communs plus vastes comme la conduite
des conversations difficiles, I'intégration des soins palliatifs,
l'acquisition de compétences culturelles, la clarté des roles et
I’amélioration de la collaboration au sein de I’équipe. Cette
réunion, en personne, de coordination des soins a été capi-
tale pour établir des liens et clarifier le réle des navigatrices
aupres de toutes les disciplines ceuvrant dans le systéeme de
soins du cancer et méme au-dela.

Evaluation

Comme le projet initial était subventionné et devait mon-
trer en quoi le programme allait bonifier la coordination des
soins, l'expérience des patients et de leur famille ainsi que le
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