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Liens entre les organismes du réseau communautaire
et les équipes de cancérologie : quelques constats d’intérét

QUELLE EST LA PERTINENCE DE L’ETUDE?

Le cancer est une maladie qui touche la J)ersonne dans sa globalité et souvent sur de longues périodes
de temps. Plusieurs études” ? et rapports® * invitent a saisir les opportunités d’amélioration de la réponse
aux besoins et aux attentes des personnes touchées par un cancer (PTC). Or, les intervenants du réseau
communautaire sont des acteurs importants dans I'offre complémentaire de services aux PTC. Par réseau
communautaire on entend les organismes philanthropiques dédiés aux PTC ainsi que les organismes de
proximité, par exemple ceux ayant un soutien du Programme de soutien aux organismes communautaires
(PSOC) du MSSS ou les organismes d’action bénévole. On constate cependant que les services offerts
par ces organismes communautaires sont trop souvent méconnus par les équipes spécialisées en
cancérologie. Lorsque ces services sont connus, les cliniciens hésitent a y diriger des PTC par manque
de temps ou de personne désignée pour le faire. En conséquence, les PTC n'ont pas accés a des
services dont ils pourraient bénéficier. C’est dans la foulée de ces défis d’assurer la fluidité de I'accés aux
services complémentaires des organismes communautaires que s’inscrit la présente recherche. Elle vise
en bout de ligne a offrir aux PTC des services coordonnés entre les intervenants du réseau
communautaire et ceux des équipes du réseau de la santé de maniére efficace et durable.

QUELS SONT LES OBJECTIFS VISES?

L’étude est intitulée « Elaboration et déploiement d’une offre de
services communautaires en cancérologie : une évaluation
réaliste de cas multiples ». L’évaluation réaliste situe I'étude
dans une approche pragmatique dont les résultats se veulent e Régions du Québec

Approche méthodologique

utiles et applicables. La notion de cas multiples situe I'étude sélectionnées selon un

dans diverses régions du Québec permettant de tenir compte principe de diversité

de la réalité de différents milieux. e Evaluation réaliste de cas
multiples® °

De fagon plus précise, I'étude vise a :

L. , . . . Sources de données
e Caractériser I'offre de services communautaires centrés

sur la personne selon ses besoins et les services attendus 30 participants (PTC,

e Analyser la mise en oeuvre d'un MOdéle de soins pr(?fess_,lonnels, gestionnaires,
coordonnés entre les équipes spécialisées et les services médecins)
COmmunautaires (MORO-CO). * Entrevues individuelles,

e Mesurer les effets sur la coordination entre les équipes analyse documentaire,
médicales et psychosociales en cancérologie et les discussions de groupe

organismes du réseau communautaire ainsi que les effets e Documents
sur la qualité de vie des PTC.

OU EN SOMMES-NOUS DANS NOS TRAVAUX?

La réalisation des entrevues individuelles et de groupe avec des intervenants issus du milieu
communautaire et des équipes de cancérologie, des gestionnaires ainsi que des PTC ont grandement
participé a latteinte des objectifs de I'étude. A ces données inédites, s’ajoute I'analyse de documents
portant sur les liens entre les équipes spécialisées en cancérologie et les intervenants du réseau
communautaire. Une analyse de contenu systématique et itérative a permis de faire certains constats bien
gue les résultats soient préliminaires.
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QU’EST-CE QU’ON APPREND A CE JOUR?

Les informations concernant les services offerts par les organismes communautaires sont principalement
diffusées de maniére passive : dépliants remis par les professionnels ou accessibles sur des présentoirs
dans les salles d’attente en milieu hospitalier. Malheureusement, il arrive que les informations ne se
rendent pas jusqu’aux PTC et que les services demeurent méconnus.

« Ben tout I'aspect communautaire a mon avis, [...]. C’est inexistant. S’il y en a une [collaboration
entre les équipes de cancérologie et les organismes communautaires], on ne la sent pas »
(Professionnel de la santé).

« Tu sais, oui il y a déja quand méme un peu de la communication qui circule entre le monde du
communautaire puis le monde de I'hdpital, mais ¢a pourrait étre plus que ca » (PTC).

« L’infirmiére pivot m’a donné plusieurs papiers, comme [nom d’'un organisme communautaire
offrant des services d’aide alimentaire], [...]. Oui, elle m’a donné c¢a et puis a travers de ¢a, il y
avait les petits centres communautaires a I'église puis tout ¢al » (PTC).

« Quand j'ai rencontré mon infirmiere pivot, elle m'a parlé surtout des services qu'il y avait a [nom
de la ville]. Moi, je suis a 50 minutes de la. C'est la que je lui ai dit : "Mais vous savez que nhous on
a quelque chose qui existe tout prés de chez nous". Elle ne le savait pas. La j'ai vu qu'il manquait
un lien entre tous ces gens-la » (PTC).

Les PTC et certains professionnels estiment que lorsque I'information quant aux services offerts par les
organismes communautaires est donnée, elle ne I'est pas au bon moment. Prés de I'annonce du
diagnostic, I'information se perd parce que les PTC sont submergées par les émotions et trés sollicitées
par 'adaptation a la maladie et a ses traitements. Plus tard, les PTC doivent fréquemment se débrouiller
seules pour obtenir de l'aide auprés des ressources communautaires ou regoivent de I'information au
hasard des discussions avec des proches ou d’autres PTC.

« C’est une amie de longue date qui m’en a parlé et puis comment que ¢a s'appelle donc, tous les
gens les connaissent ces gens-/a, [...], ils font de la popote roulante, ils font de tout » (PTC).

« C'est plus a téte reposée que j’ai fouillé dans la chemise avec la documentation. De toute facon, dés
que j'ai eu le diagnostic, la semaine aprés on commence la chimio, puis en méme temps, ben la c'est
¢a, j'avais a aviser mes proches. J'ai de I'aide beaucoup autour de moi. Je suis chanceuse » (PTC).

On observe cependant que dans les milieux ou les liens sont davantage formalisés, ceux-ci sont pergus
plus positivement par les PTC et ceux qui leur offrent des soins et des services. Les professionnels des
équipes en cancérologie et les intervenants du réseau communautaire se connaissent davantage. lls ont
une idée plus claire de la nature et de I'’étendue du rdle de chacun et se font mutuellement plus confiance.
Le développement de ces dynamiques collaboratives est favorisé par une initiative de changements
planifiés ou des ressources humaines et financiéres sont dédiées et ol des mécanismes de
référencement sont prévus.

« La table [des organismes communautaires] se transforme en une communauté de pratique. On
peut discuter d’exemples particuliers qui vont étre amenés au comité régional [du réseau de
cancérologie], qui vont étre ramenés aux différents comités sectoriels tant pour les soins palliatifs
et que pour le cancer. Donc, on s'integre a ¢a pour faire part des préoccupations, d'opportunités,
de pistes de développement et tout ce qu'on peut voir » (Intervenant, organisme communautaire).
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« On a travaillé pour dire comment on est capable d'atteindre ¢a [coordonner entre les soins en
cancérologie et les services communautaires] et la on est venu a la conclusion qu'il faut un
formulaire de référencement. Ce qu'il faut faire, c'est éviter que les ressources cliniques, les
infirmiéres pivots, les médecins et tout ¢a, donnent seulement un dépliant. Ca, ca ne marche pas.
La personne est surchargée d'émotions peu importe les phases de sa maladie. Donc, c'est rare
que le dépliant ca marche » (Gestionnaire, cancérologie).

« C'est difficile de s'habituer a faire des référencements, d'avoir d'emblée le déclic de dire que je
vais référer aux organismes communautaires parce que je ne sais pas Si je vais avoir une
réponse. Je sais que les [infirmiéres] pivots font beaucoup de référencements, mais les gens de
I'équipe [de cancérologie] savent bien que le communautaire ne pourra pas répondre a toutes les
demandes » (Professionnel de la santé, cancérologie).

En somme, nos résultats a ce jour suggerent que les efforts déployés pour mieux intégrer les organismes
communautaires dans les réseaux de cancérologie sont présents, mais varient selon les milieux. Tous les
participants voient I'optimisation des liens positivement. Cependant, les faits montrent que la maniére de
les assurer ne peut reposer seulement sur le bon vouloir de certaines personnes. On constate que les
informations relatives aux services des organismes communautaires sont transmises passivement a l'aide
de dépliants, alors que les données de recherche montrent que ce mode de transmission n’est pas trés
efficace. Les liens entre les services de santé spécialisés en cancérologie et les organismes
communautaires se développent a long terme et I'interconnaissance apparait comme un facteur de haute
importance. De plus, le fait de rendre formels les modes de communication et d’information apparait étre
une avenue prometteuse. Nous poursuivons nos travaux.

Dominique et son équipe vous souhaitent un tres bel été!
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