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Les effets (outcomes) des réseaux locaux de cancérologie seront évalués a partir des expériences des dispensateurs de
soins et des personnes touchées par le cancer (PTC) et du déboursé mensuel des PTC. Les données seront collectées par
guestionnaire auto-administrés par les dispensateurs de soins et les PTC. Le Tableau 1 liste et décrit les questionnaires qui
seront utilisés.

Health care providers questionnaires: organisational outcomes

La coordination relationnelle est définie comme « un processus de communication et de mise en relation qui se
renforce mutuellement aux fins de l'intégration des taches et est utile pour coordonner un travail hautement
interdépendant, incertain et limité dans le temps ». La mesure de la coordination relationnelle est
opeérationnalisée par le questionnaire Relational Coordination [1]. C’est un des rares instruments, dit «
unbounded », approprié pour mesurer la coordination relationnelle dans et entre les équipes ainsi que entre les
paliers d’un systeme de santé. Son utilisation est justifiée lorsque le travail est caractérisé par de hauts niveaux
d’interdépendance, d’incertitude et de contrainte de temps, caractéristiques intrinseéques a la cancérologie. Les
résultats qui sont associés a la coordination relationnelle sont: la qualité des soins, I’expérience de soins,
I’efficience (dont le controle des coiits) et la satisfaction chez les professionnels [1].

Deux questionnaires complémentaires sont choisis pour leurs qualités psychométriques et leur court temps de
complétion (3-5 minutes chacun). Les dynamiques de collaboration dans et entre les équipes de soins sont
opérationnalisées par la version courte du Practice Environment Checklist mini-PEC (5 items, 0=0.82) [2-4].
La premiére sous-échelle du questionnaire de Rousseau sur le travail d’équipe permettra de mesurer le soutien
interpersonnel entre les membres des équipes [5]. Des données démographiques et sur I’expérience de travail
compléteront le questionnaire.

Personnes touchées par le cancer

Questionnaires sur I'expérience rapportée par les patients
Trois questionnaires sont sélectionnés pour mesurer I'expérience et les résultats rapportés par les patients.

L’expérience de soins des personnes touchées par le cancer (PTC) est opérationnalisée par le questionnaire
Health System Responsiveness [6], un des grands indicateurs de la performance des systémes de santé [7],
traduit en francais et adaptée a la cancérologie par Tremblay [8]. Il comporte 19 items regroupés en quatre sous-
échelles mesurées de 1 a 4 (1=jamais; 4 toujours): promptitude de I’accés (4 items, 0=0,77), réponse centree sur
la personne (5 items, a=67), qualité de la communication (5 items, 0=0,85), qualité de I’environnement de soins
(5 items, a=0,64). Afin d’étre utile aux décideurs, une expérience positive représente 1’excellence, soit le niveau
maximum (4=toujours) a chacune des questions d’une sous-échelle. La perception qu’ont les PTC de leur
expérience de soins (patient-reported experience measure PREM) sera prise au T2 seulement et portera sur les
12 mois précédents [9]. L’évaluation de I’expérience de soins est impérative pour améliorer 1’offre de soins
centrée sur les PTC [10].
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La qualité de vie sera mesurée a partir du EuroQoL EQ-5D-5L (a=0,85) [11] ayant une bonne validité de
construit et un bon pouvoir discriminant [12]. Cet instrument a 5 dimensions (mobilité, autonomie, activités
courantes, douleur/géne, anxiété/dépression) sur une échelle a 5 niveaux (l=aucun probleme; 5=probleme
extréme). Il est complété par une échelle visuelle analogue (EQ-5D-EVA) sur I’état de santé pergue de 0 a 100
(0 étant le pire état de santé imaginable). En combinant les niveaux pour chacune des dimensions, il est possible
d’identifier 3125 profils de santé. De ces résultats, un index de valeur est créé a partir d’'une pondération selon
les préférences de la population canadienne [13, 14]. L’EQ-5D-5L est souvent utilisé dans les analyses de codts,
notamment en cancer au Canada [15]. Considérant la différence des résultats du EQ-5D-5L a différents temps
de mesure, il est possible de déterminer la quantité et la qualité de vie (Quality-Adjusted Life Years (QALY))
[16] en calculant I’aire sous la courbe entre différentes mesures. Les QALYs permettent d’évaluer I'efficacité
des interventions (la GC dans notre étude) en fonction des cotts. Ces évidences sont cruciales pour ’allocation
des ressources et la prise de décision quant a 1’organisation des services centrés sur les patients [17] en
controlant les codts.

Le Self-Administered Comorbidity Questionnaire (SCQ) sera utilisé pour documenter les autres problémes de
santé des PTC. Ce questionnaire comporte 12 états de santé et 3 conditions (Avez-vous ce probleme; Recevez-
vous un traitement pour ce probléme; Est-ce que ce probléme limite vos activités) sur une échelle Oui=1/Non=0
(score entre 0-36) [18], soutien d’un proche, type de cancer, délai depuis le diagnostic, type de traitement,
réponse au traitement, occurrence de complications précoces au T1.

Les données sociodémographiques et les autres informations cliniques caractérisant 1’échantillon et qui sont des
variables potentiellement confondantes seront collectées selon les recommandations du ICHOM: genre, age,
niveau de scolarisation, statut socioéconomique, code postal.

Questionnaire sur les dépenses personnelles

Le déboursé mensuel auto-rapporté des PTC participant sera calculé dans les 4 cas a 1’étude. Les services de
santé non couverts (thérapies alternatives, psychothérapie, physiothérapie, médicaments obtenus dans une
pharmacie communautaire avec ou sans prescription, diéte particuliére, équipement, frais assurance-santé) et
les colits non médicaux (déplacements entre domicile et lieu de prestation selon les tarifs de I’ Agence du revenu
du Canada, absence du travail du patient et/ou de son proche- aidant pour les traitements et visites de suivi)
seront pris en compte [19]. Le Patient Self-Administered Financial Expenditure (P-SAFE) questionnaire, adapté
au Canada, sera utilisé pour colliger les données pendant que les PTC recoivent leurs traitements et pour
mesurer la perception des PTC du fardeau financier du cancer [20-22]. Les données seront validées a partir de la
revue de dossier-patient.



Tableau 1 - Liste et description des questionnaires de collecte de données quantitatives

Effets (outcomes) Instruments Dimensions Nombre d’items  Echelle des réponses  Cronbach alpha
Experience e Relational coordination Relations : o1 item par ¢5 points (1=jamais;  «0,80
professionnelle questionnaire [23, 24, 1] e Buts partagés dimension 5=toujours)
rapportee e Savoirs partagés

e Respect mutuel

Communication :

e Fréquence

¢ Opportunité

e Précision

e Résolution de problemes

e Mini Practice Environment e Fonctionnement de o5 jtems ¢4 points «0,89

Checklist (Mini-PEC) [4] I’équipe clinique (1=fortement en
désaccord;
4=fortement en
accord)

e Team functioning [5] e Soutien interpersonnel e 12 items o5 points (1=pas du ¢0,93

tout vrai;
5=totalement vrai)

e Informations e Genre; age; éducation et e 12 items e Echelles variées e Not applicable
sociodémographiques et formation; profession; e Champs a compléter
professionnelles expérience de travail

Expérience e Health System e Acces rapide aux soins o4 items ¢4 points (1=jamais;  «0,77
rapportée par le Responsiveness 4=toujours)

patient questionnaire [9, 8, 6] e Réponse centrée sur la o5 items ¢4 points (1=jamais;  «0,67
personne 4=toujours)

e Communication patient- o5 items ¢ 4 points (1=jamais; ¢0,85
dispensateur de soins 4=toujours)

e Qualiteé de o5 items ¢4 points (1=jamais;  «0,64

I’environnement de soins
(qualité des équipements
de base)

4=toujours)



Effets (outcomes)

Instruments Dimensions Nombre d’items  Echelle des réponses  Cronbach alpha
e Réactivité des services de 19 items ¢4 points (1=jamais;  «0,90
cancérologie 4=toujours; et 1=ps
du tout;
4=beaucoup)
e EuroQoL EQ-5D-5L e Mobilité o1 item per 5 points ¢0,85
questionnaire and ¢ Autosoins dimension
analogous visual scale e Activités habituelles
(EQ-5D-VAS) [11,7,15, e Douleur / inconforts
13,12, 16, 17] o Anxiété / Dépression
e Santé globale aujourd’hui e Thermométre «(0-100 e Non applicable
e Comorbidity questionnaire e 13 conditions chroniques o3 items par ¢ Dichotomique e Non applicable
(SCQ) [18] (incluant le cancer) condition (0=non; 1=oui) e Coefficient de
e 2 autres conditions correlation
intraclasse=0,94
¢ Autre information clinique e Cancer diagnosis and ¢ 25 items e Echelles variées e Non applicable
treatment; Use of health e Champs a compléter
care and services
e Informations e Genre; niveau d’éducation; 5 items e Echelles variées e Non applicable

sociodémographiques

statut socioéconomique;
age; code postal

e Champs a compléter

Déboursé du
patient

e Patient Self-Administered
Financial Expenditure
questionnaire (P-SAFE)
[22, 21, 20]

e Plan d’assurances et frais
supplémentaires

e Temps d’absence du
travail

e Autres colts

e Caracteristiques cliniques
et socioéconomiques
individuelles

e 23 questions:
16 questions a
choix multiples
+ 7 questions
aux formats
variés

e Champs a completer

e Tableaux et autres
formats avec des
champs a compléter

e Non applicable
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