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Ebauche — ne pas citer. Le rapport est un travail en cours qui pourrait changer en fonction de la rétroaction du public.

Portée de cette norme de qualité

Cette norme de qualité porte sur les soins destinés aux adultes de 18 ans et plus qui vivent avec un
diagnostic de cancer, pendant la maladie et apres celle-ci (personnes ayant survécu a un cancer). Elle
met I'accent sur I'évaluation, la prise en charge et le suivi des personnes ayant survécu a un cancer en
Ontario. La norme de qualité traite de la santé et du bien-étre des personnes ayant survécu a tous les
types de cancer et s’applique a tous les milieux de soins pour adultes, y compris les hopitaux, les
centres régionaux de cancérologie, les services d’urgence, les soins primaires et de longue durée, ainsi
que les autres milieux de soins a domicile et communautaires. La norme de qualité n’aborde pas le
dépistage du cancer, les soins aux patients en cours d’investigation diagnostique, les parcours
thérapeutiques, les soins palliatifs ni les soins de fin de vie. Bien qu’elle n"aborde pas les soins aux
patients en cours d’investigation ou les parcours de traitement, elle décrit des soins de survie au
cancer de grande qualité qui sont amorcés tot dans le parcours oncologique afin de favoriser le bien-
étre a long terme, d’améliorer la qualité de vie et de gérer de maniére proactive les risques pour la
santé.

Qu’est-ce qu’une norme de qualité?

Les normes de qualité décrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualité pour des conditions
ou des processus ou il y a de grandes variations dans la fagon dont les soins sont dispensés ou ou il y a
des écarts entre les soins fournis en Ontario et les soins que les patients devraient recevoir. Objectifs :

e Aider les patients, les familles et les partenaires de soins a savoir ce qu’ils doivent demander
relativement aux soins;

e Aider les cliniciens a savoir quels soins ils devraient offrir, sur la base de données probantes et
d’un consensus d’experts;

e Aider les organismes de soins de santé a mesurer, a évaluer et a améliorer leur rendement en
matiere de soins aux patients.

Les normes de qualité et les guides du patient qui les accompagnent sont élaborées par Santé Ontario
en collaboration avec les cliniciens, les patients et les partenaires de soins de I’Ontario.

Pour obtenir plus de renseignements, veuillez contacter QualityStandards@OntarioHealth.ca.
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Enoncés de qualité pour améliorer les
soins : Résumé

Ces énoncés de qualité décrivent a quoi ressemblent des soins de grande qualité pour les personnes
qui vivent avec un diagnostic de cancer, pendant la maladie et apres celle-ci (personnes ayant survécu
a un cancer).

Enoncé de qualité 1 : Evaluation compléte a intervalles réguliers

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent une évaluation complete de leurs besoins en
matiere de survie au cancer a intervalles réguliers. Les évaluations sont consignées dans un plan de
soins individualisé, centré sur la personne, et mis a jour régulierement. Les personnes chez qui des
besoins sont relevés regoivent les soins et services appropriés ou sont aiguillées vers ceux-ci.

Enoncé de qualité 2 : Transitions des soins, recours aux soins primaires et coordination des soins

Les personnes ayant survécu a un cancer passent d’un niveau de soins a un autre selon leurs besoins.
Les transitions de soins comprennent le recours aux soins primaires, la coordination des soins dans le
cadre d’un modéle de soins partagés et le soutien entre les différentes équipes de soins.

Enoncé de qualité 3 : Soutien psychosocial

Les personnes ayant survécu a un cancer et leurs partenaires de soins ont acces a un dépistage
psychosocial régulier (dans le cadre d’une évaluation compléte) pour cerner tout besoin psychosocial
ou obstacle a I'acces aux soins. Les personnes dont les besoins psychosociaux ne sont pas comblés
recoivent de I'information et du soutien ou sont aiguillées vers un traitement.

Enoncé de qualité 4 : Education des patients et autogestion

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent une information compléte sur les soins de survie
au cancer, pendant et aprés le traitement actif. Elles se voient offrir un soutien a I’autogestion et des
stratégies pour répondre a leurs besoins liés a la survie au cancer, afin d’optimiser leur santé et leur
qualité de vie.

Enoncé de qualité 5 : Des soins accessibles, sécuritaires sur le plan culturel et équitables

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent des soins dans un systeme de santé accessible,
empreint de compassion et sensible a leurs traditions, valeurs, besoins linguistiques et autres besoins.
Les équipes de soins s’emploient a instaurer la confiance, a lever les obstacles d’accés et a offrir des
soins équitables, en accordant une attention particuliere aux Premiéres Nations, aux Inuits, aux Métis,
aux Autochtones en milieu urbain et aux populations méritant I’équité.
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Remarque relative a la terminologie

Personnes ayant survécu a un cancer : le sens de |’expression « personnes ayant survécu a un

cancer » a évolué pour refléter le fait que les résultats de la survie au cancer sont influencés par les
décisions de soins prises plus tot dans le continuum et que la survie fait partie des attentes liées au
traitement. A ce titre, le programme de survie au cancer de Santé Ontario considére qu’une personne
ayant survécu a un cancer est une personne qui vit avec un diagnostic de cancer, pendant la maladie
et aprés celle-cil. Bien que cette terminologie ne fasse pas écho chez tout le monde, elle est utilisée
ici dans le contexte d’une collaboration entre I’équipe de soins et toute personne vivant avec,
pendant et apres un diagnostic de cancer, en harmonie avec les besoins uniques de la personne et ses
objectifs de soins?.

Justification de la nécessité de cette
norme

La survie au cancer en Ontario est en hausse, avec une augmentation de 33 % du nombre de
personnes ayant survécu a un cancer entre 2019-2020 et 2023-20243. Au 31 mars 2023, on comptait
753 023 personnes en Ontario vivant avec un diagnostic de cancer actuel ou antérieur. Les projections
indiquent une hausse supplémentaire de 16 % de la survie au cancer d’ici 2027-2028. Parmi les
personnes ayant survécu a un cancer dans la cohorte 2023-2024, 7,5 % étaient des adolescents et
jeunes adultes (AJA) diagnostiqués entre 18 et 40 ans, 58 % étaient des adultes plus agés (= 60 ans) et
plus de la moitié (58 %) étaient des femmes3.

Les personnes ayant survécu a un cancer présentent de la fatigue et d'importants besoins
psychosociaux; la dépression, le bien-étre, I'anxiété et la douleur comptent parmi les symptomes les
plus fréquemment signalés dans plusieurs types de cancer?. Le cancer peut avoir des répercussions
considérables sur la santé mentale pendant et apreés la fin du traitement. Parmi les personnes ayant
survécu a un cancer du sein, du célon ou du rectum qui ont rempli I’outil Systeme d’évaluation des
symptoémes d’Edmonton en 2023-2024, de 16 % a 20 % ont déclaré au moins un symptome de forte
intensité et environ le quart (28 % a 32 %) présentaient au moins un symptome d’intensité modérée.
Ces constatations laissent croire a |’existence de besoins non comblés substantiels chez les personnes
ayant survécu a un cancer et mettent en lumiére des occasions d’améliorer la qualité des soins de
survie au cancer.

Avec le nombre croissant de personnes ayant survécu a un cancer?, des disparités découlant
d’iniquités en santé persistent également. Des facteurs tels que la race et I’ethnicité, le statut socio-
économique, la géographie et I’age influencent de maniere constante les résultats tout au long du
parcours de survie au cancer*. Ces facteurs s’entrecroisent souvent, exacerbant les iniquités et
soulignant la nécessité d’accroitre le soutien et la disponibilité des ressources pour les personnes
ayant survécu a un cancer.
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Selon le Rapport provincial sur la survie au cancer en Ontario?, I'inscription auprés des soins primaires
a diminué en 2021-2022 chez les personnes présentant des niveaux plus élevés de précarité
économique (p. ex. chdmage, absence de diplome d’études secondaires). Une proportion plus élevée
de personnes ayant survécu a un cancer (15 %) classées dans la catégorie « la plus précaire » n’étaient
pas inscrites aupres d’un clinicien de soins primaires, comparativement a 10 % parmi celles classées
dans la catégorie « la moins précaire ». Etant donné le role des fournisseurs de soins primaires dans la
prestation de soins de suivi a long terme s(irs et efficaces pour les personnes ayant survécu a un
cancer>, le statut d’inscription en soins primaires constitue un élément crucial pour obtenir des
résultats de santé améliorés et équitables.

La géographie contribue aussi aux disparités dans les soins de survie au cancer, puisqu’elle influe sur
I’'accés opportun aux soins et aux services. En Ontario, les personnes ayant survécu a un cancer ont
parcouru en moyenne 32,6 km entre leur domicile et un centre régional de cancérologie pour une
visite en personne de 2019 a 2022, celles du Nord-Ouest et du Nord-Est parcourant des distances plus
longues (65 km et 105 km, respectivement) 3. De plus, bien que I'inscription auprés d’un clinicien de
soins primaires ait été largement constante entre les régions de I'Ontario, le Nord-Ouest présentait la
proportion la plus élevée (24 %) de personnes ayant survécu a un cancer non inscrites aupres d’un
clinicien de soins primaires.

Les personnes ayant survécu a un cancer durant I'enfance et les AJA sont particulierement
vulnérables aux effets a long terme et tardifs du cancer, notamment un risque accru de problémes de
santé chroniques, une fertilité compromise, des cancers secondaires, une mauvaise santé
psychosociale et une toxicité financiere (c.-a-d. les colts directs, indirects et émotionnels pour les
patients a la suite d’un diagnostic de cancer) *. Malgré ces risques connus, les personnes ayant
survécu a un cancer durant I'enfance et les AJA présentent un risque élevé d’étre perdues au suivi®’.
Les personnes agées peuvent également étre plus susceptibles d’éprouver des issues défavorables
accrues pendant et apres le traitement du cancer en raison de facteurs tels qu’une fonction
immunitaire réduite et des taux plus élevés de comorbidités®

L'augmentation du nombre de personnes ayant survécu a un cancer en Ontario, conjuguée au niveau
élevé de besoins non comblés et aux disparités vécues, met en évidence la nécessité d’une norme de
qualité définissant les principales possibilités d’améliorer les soins de survie au cancer en Ontario. La
norme de qualité sur la Survie au cancer s’appuie sur les priorités existantes de Santé Ontario, y
compris I'objectif stratégique du Plan pour la lutte contre le cancer en Ontario 6 (2024 a 2028) visant
a « Mettre en place des services intégrés pour les survivants afin d’améliorer I'expérience des patients
et des partenaires de soins » 8, ainsi que le Plan d’action de I’'Ontario pour les soins primaires® et les
Modéles de soins de I'Ontario pour les traitements systémiques?®. En outre, la survie est inscrite
comme priorité stratégique dans la Stratégie pour la lutte contre le cancer chez les Premieres Nations,
les Inuits, les Métis et les Autochtones en milieu urbain, afin d’améliorer les outils et les ressources
(notamment électroniques) permettant aux patients autochtones de recevoir le soutien nécessaire
pour s’orienter avec succes dans le réseau de cancérologie et dans leur parcours de survie au
cancer'?,
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Mesure a I'appui de I'amélioration

Le Comité consultatif sur la norme de qualité relative a la « Survie au cancer : soins offerts aux adultes
dans tous les milieux » a cerné 6 indicateurs généraux pour la surveillance des progrés en matiere
d’amélioration des soins apportés aux Ontariens ayant survécu a un cancer. Ces indicateurs sont
destinés a ceux qui cherchent a mettre en ceuvre la norme de qualité sur la survie au cancer, y
compris les cliniciens ceuvrant a I’échelle régionale ou locale. Les détails des mesures sont fournis
dans les spécifications techniques (en anglais seulement).

Indicateurs pouvant étre mesureés a l'aide de
données provinciales

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer inscrites aupres d’un clinicien de soins
primaires

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui obtiennent des évaluations de santé a
intervalles réguliers (c.-a-d., au moins tous les 12 mois)

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui ont acces a des spécialistes en
oncologie, qui y sont aiguillées et qui les consultent durant le suivi

Indicateurs ne pouvant étre mesurés qu’a l'aide de
données locales

® Pourcentage de cliniciens ayant une bonne connaissance des options d’aiguillage en matiére de
soins de survie au cancer

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui recoivent une éducation et des

ressources fondées sur des données probantes concernant la survie au cancer

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui signalent de maniére autonome une
amélioration de leur état de santé général et de leur bien-étre
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Enoncé de qualité 1 : Evaluation compléte
a intervalles réguliers

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent une évaluation compléete de leurs besoins en
matiere de survie au cancer a intervalles réguliers. Les évaluations sont consignées dans un plan de
soins individualisé, centré sur la personne, et mis a jour régulierement. Les personnes chez qui des
besoins sont relevés recoivent les soins et services appropriés ou sont aiguillées vers ceux-ci.

Sources : Australian Clinical Guidelines, 20242 | Children’s Oncology Group, 20233 | Multinational
Association for Supportive Care in Cancer and American Society of Clinical Oncology, 2024 |
National Comprehensive Cancer Network, 2024%>

Définitions

Evaluation compléte des besoins en matiére de survie au cancer : Répondre adéquatement aux
besoins en soins de survie au cancer suppose une évaluation réguliére de tout probleme lié a ces
soins, un soutien a la résolution de probléemes et a I'autogestion, la définition d’objectifs et la

planification des mesures a prendre. L’évaluation compléte comprend notamment, sans s’y
limiter 1619 ;

e Dépistage et suivi des effets tardifs et a long terme du traitement (p. ex. fatigue, maladies
cardiovasculaires, lymphoedéme, anxiété, dépression, traumatisme et détresse, fonctions
cognitives, douleur, santé sexuelle et fertilité, troubles du sommeil, etc.)

e Etat actuel de la maladie et surveillance de la propagation du cancer et des récurrences

e Besoins en matiére de prévention (p. ex. dépistage du cancer, y compris I'évaluation de
I’admissibilité aux programmes de dépistage a risque élevé, immunisation, cessation tabagique,
prévention des infections, etc.)

e Examen des systémes susceptibles d’avoir été touchés par le cancer ou ses traitements, au besoin
(p. ex. cardiovasculaire, génito-urinaire, respiratoire, endocrinien, neurologique)

® Besoins psychosociaux (voir I’énoncé de qualité 3)
® Examen des objectifs de soins

® Besoins en réadaptation (p. ex. statut fonctionnel, rétablissement cognitif, retour a I'école ou au
travail)

e Statut d’activité physique (p. ex. activités de la vie quotidienne, exercice)
® Santé physique (p. ex. gestion du poids, tension artérielle)

® |Immunisation — envisager des options de vaccination conformes aux doses et calendriers
standard recommandés selon I’age et les besoins individuels de la personne ayant survécu a un
cancer
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Parmi les outils validés utilisés pour I’évaluation, citons le Systeme d’évaluation des symptémes
d’Edmonton — version révisée (ESAS-R) 2°, le MD Anderson Symptom Inventory 2%, le Fear of Cancer
Recurrence Inventory Short Form %7 et le Cancer Care Monitor 2.

Intervalles réguliers L'évaluation des besoins en soins de survie au cancer devrait étre réalisée au
moins une fois par an (consensus du comité consultatif) par un clinicien ou, idéalement, par une
équipe de soins interdisciplinaire en collaboration avec la personne ayant survécu a un cancer et ses
partenaires de soins (cercle de soins), afin d’élaborer un plan de soins aligné sur ses besoins et ses
objectifs de soins 2. Les évaluations peuvent commencer dés six mois aprés le diagnostic (consensus
du comité consultatif). La composition de I’équipe interdisciplinaire peut varier selon le milieu de
soins et les services requis; elle peut comprendre, notamment, des cliniciens de soins primaires, des
oncologues, des infirmiéres praticiennes et infirmiers praticiens, des chirurgiens, des infirmieres et
infirmiers autorisés, des travailleurs sociaux, des diététistes, des psychologues, etc.

Plan de soins individualisé et centré sur la personne : Il s’agit d’'un document écrit (papier ou
électronique, selon la préférence de la personne ayant survécu a un cancer) adapté sur le plan
culturel et personnalisé selon ses traditions religieuses, sa culture, ses valeurs, ses croyances, ses
volontés et ses besoins de santé uniques. Le plan de soins comprend, notamment, sans s’y limiter ° :

e Surveillance

e Discussion des attentes concernant les soins

® Prise en charge des comorbidités et des effets du traitement
e Liste des signes et symptdmes de récurrence

e Recommandations alimentaires

® Programmes d’exercice

® Besoins en réadaptation (p. ex. physiothérapie, orthophonie)
e Soutiens psychosociaux (voir 'énoncé de qualité 3)

® Coordonnées de |'équipe de traitement

e C(linicien ou équipe responsable du suivi

Le plan de soins est élaboré avec la personne, en collaboration avec son équipe de soins et, au besoin,
ses partenaires de soins. Il devrait étre communiqué de vive voix et par écrit (imprimé ou
électronique) et partagé avec la personne ayant survécu a un cancer, son équipe de soins et ses
partenaires de soins (avec le consentement de la personne ayant survécu a un cancer).

Soins et services appropriés : Les personnes ayant survécu a un cancer devraient recevoir des soins et
services alignés sur leurs besoins de santé uniques et leurs objectifs de soins, notamment, le retour au
travail apres le traitement, I'alimentation équilibrée ou la reprise des aliments préférés, jouer avec
des enfants ou petits-enfants, le maintien d’une activité physique (p. ex. marcher 15 minutes), etc. Le
cas échéant, elles devraient étre aiguillées vers les services de santé appropriés ou recommandées
vers des soutiens communautaires.
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Justification

Les personnes ayant survécu a un cancer présentent souvent des effets tardifs et a long terme du
traitement, notamment fatigue, douleur, changements cognitifs et détresse émotionnelle, qui
peuvent ne pas étre immédiatement apparents aprés la fin du traitement?*. Or, elles ne sont souvent
pas a jour quant aux examens de suivi recommandés %°. Des évaluations réguliéres de suivi assurent
I'identification précoce et la prise en charge appropriée de ces effets a court et a long terme afin
d’améliorer la qualité de vie 1225,

Les évaluations complétes devraient porter non seulement sur la santé physique, mais aussi sur la
santé mentale, les réseaux de soutien social et d’autres préoccupations pratiques (p. ex. stress lié a
des difficultés financiéres). Elles devraient mobiliser I'expertise d’une équipe interprofessionnelle
comprenant des cliniciens de soins primaires, des oncologues, des infirmiéres praticiennes et
infirmiers praticiens, des chirurgiens, des infirmiéres et infirmiers autorisés, des travailleurs sociaux,
des guérisseurs traditionnels, des gardiens du savoir et Ainés, un(e) navigateur(trice) autochtone,
etc!®. Le modeéle de soins devrait étre adaptable aux divers contextes (en personne ou virtuels) dans
lesquels ceuvrent les cliniciens, afin que tous les aspects de la santé et du bien-étre de la personne
soient pris en compte 2627,

En adoptant une approche centrée sur la personne, les soins de suivi peuvent étre adaptés aux
besoins uniques de chacun, en ajustant les interventions au besoin 2. Des évaluations réguliéres
soigneusement documentées aident les équipes a suivre les changements dans le temps et a gérer de
maniére proactive I'émergence de nouveaux enjeux de santé 2°,

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes ayant survécu a un cancer :

On devrait vous proposer au moins une fois par an une évaluation de votre santé physique, de votre
santé mentale et de votre bien-étre global. Cette évaluation devrait étre réalisée par un clinicien
ayant de |'expertise en gestion des besoins liés a la survie au cancer. Votre clinicien devrait utiliser
cette évaluation pour établir ou mettre a jour votre plan de soins et, avec votre consentement, le
partager avec I’'ensemble de votre équipe de soins, afin qu’elle dispose de I'information nécessaire
pour vous offrir les meilleurs soins adaptés a vos besoins uniques.

Pour les cliniciens

Effectuer et documenter une évaluation compléte au moins annuellement chez les personnes ayant
survécu a un cancer afin d’élaborer et de mettre en ceuvre des plans de soins individualisés et centrés
sur la personne. Partager les évaluations et plans de soins avec la personne et son équipe de soins
(avec le consentement de la personne). Pour les personnes dont les besoins sont identifiés, consulter
et/ou les aiguiller vers les ressources, soins ou services communautaires appropriés, au besoin.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veiller a ce que les formations, systemes, processus et ressources nécessaires soient en place pour
soutenir I’équipe interdisciplinaire dans la réalisation d’évaluations complétes au moins annuellement
et dans I'élaboration et la gestion de plans de soins individualisés et centrés sur la personne.

S’assurer que les évaluations complétes puissent étre offertes en personne ou virtuellement
(télémédecine ou autres technologies) en collaboration avec le clinicien et I'équipe de soins, lorsque
les personnes ne peuvent se déplacer. Mettre en place des systémes, processus et ressources pour
documenter et partager les évaluations et plans de soins entre les membres de I'équipe.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I’amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui ont au moins une évaluation de suivi
avec leur clinicien tous les 12 mois

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent disposer d’un plan de soins
individualisé et centré sur la personne

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent avoir recu un aiguillage vers
des soins et services appropriés

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques (en anglais seulement).
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Enoncé de qualité 2 : Transitions des soins,
recours aux soins primaires et
coordination des soins

Les personnes ayant survécu a un cancer passent d’un niveau de soins a un autre selon leurs besoins.
Les transitions de soins comprennent le recours aux soins primaires, la coordination des soins dans le
cadre d’un modéle de soins partagés et le soutien entre les différentes équipes de soins.

Sources : Australian Clinical Guidelines, 2024 | Children’s Oncology Group, 20233 | Multinational
Association for Supportive Care in Cancer and American Society of Clinical Oncology, 20244 |
National Comprehensive Cancer Network, 2024%

Définitions

Niveaux de soins liés au cancer : Les personnes ayant survécu a un cancer peuvent passer par
différents niveaux d’intensité des soins, allant des phases de traitement aigu a des périodes de
surveillance active. Pour soutenir efficacement ces transitions, il convient d’effectuer des évaluations
du risque et d’offrir les soins de survie au cancer au niveau correspondant a I’évolution des besoins
tout au long du continuum des soins oncologiques. Ces niveaux peuvent comprendre les soins
primaires, les soins spécialisés (p. ex. fournis dans des centres régionaux de cancérologie ou par des
médecins de famille spécialisés en oncologie), les soins de niveau intermédiaire (p. ex. cliniques de
survie au cancer) et les soins palliatifs, avec une communication coordonnée entre les niveaux pour
répondre aux besoins uniques de la personne ayant survécu a un cancer.

Pour en savoir plus sur les soins palliatifs, la douleur et la prise en charge des symptomes, voir les
normes de qualité de Santé Ontario : Soins palliatifs 39, Prescription d’opioides pour soulager la
douleur aiqué 3! et Prescription d’opioides pour soulager la douleur chronique 3?, ainsi que les lignes
directrices de Santé Ontario (Action Cancer Ontario) sur la gestion de la douleur en oncologie et/ou
en soins palliatifs.

Coordination des soins, soins partagés et soutien entre équipes et milieux de soins : Une
coordination des soins est encouragée au sein des soins primaires et entre les membres de I'équipe
interdisciplinaire (autogestion soutenue, soins de niveau intermédiaire et surspécialisés). Les
membres de I'équipe, a tous les niveaux de soins, collaborent pour gérer les soins de la personne
ayant survécu a un cancer dans le modeéle le mieux adapté a sa santé 1433, Selon le type de cancer, le
stade et le besoin de suivi ou d’intervention spécialisée, la transition vers des soins de niveau
intermédiaire ou vers un clinicien de soins primaires peut étre effectuée lorsqu’elle est jugée
cliniquement appropriée, avec réorientation vers les soins surspécialisés au besoin !°. Cela devrait
inclure, sans s’y limiter '¢:
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e Gestion systématique des transitions entre cliniciens, avec roles et responsabilités clairement
définis pour les centres de cancérologie et les cliniques de survie au cancer pendant la transition

e Communication claire et rapide entre la personne ayant survécu a un cancer et ses cliniciens

® Suivi des plans de soins, de la continuité des soins et des objectifs de soins, et ajustement du plan

au besoin

e Soutien aux aiguillages entre cliniciens et autres membres de |’équipe de soins interdisciplinaire

Intégration aux soins primaires Il s’agit de relier les personnes ayant survécu a un cancer a une
équipe de soins primaires (p. ex. médecin de famille ou infirmiére praticienne/infirmier praticien), de
s’assurer que cette équipe soit bien reliée aux autres cliniciens des différents niveaux de soins et
qu’une combinaison de modalités en personne et virtuelles soit disponible pour améliorer I'accés 34.

Justification

A mesure que la survie au cancer augmente, la coordination entre les niveaux de soins devient
essentielle et une navigation réussie renforce I'expérience des patients. Des transitions bien planifiées
préviennent les lacunes du suivi (p. ex. rendez-vous manqués, retards de dépistage) et améliorent la
détection des récurrences. La gestion des effets a long terme et tardifs du traitement est primordiale
dans le parcours de survie, et la coordination assure un suivi et une gestion appropriés des résultats
de la personne ayant survécu a un cancer en matiere de santé et de bien-étre.

Une approche fondée sur le risque, alignée sur des normes probantes ou des parcours de soins (p. ex.
Soins de suivi, protocoles de surveillance et mesures de prévention secondaire pour les personnes
ayant survécu a un cancer colorectal de Santé Ontario (Action Cancer Ontario)) 3°, devrait servir a
déterminer la fréquence, la durée et le type de suivi continu par les oncologues pour les issues liées
au cancer et a ses traitements 3¢. Cette démarche devrait se faire en coordination avec les
cliniciens/équipes de soins primaires et les autres membres de I’équipe de soins interdisciplinaire °.
Les équipes de soins primaires jouent un réle central, non seulement dans la surveillance de la santé
globale, mais aussi dans la coordination du suivi des issues liées au cancer *’. Le rattachement des
personnes a une équipe de soins primaires (cliniciens de soins primaires et infirmieres
praticiennes/infirmiers praticiens) favorise des soins globaux et longitudinaux au-dela de la phase de
traitement actif 2°.

Pour plus d’information sur les transitions, voir les normes de qualité de Santé Ontario Transition des
services de soins de santé pour les jeunes aux services de soins de santé pour adultes et Transitions
entre I’hépital et la maison.

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes ayant survécu a un cancer :

Vos soins ne s’arrétent pas lorsque le traitement prend fin. Vous pouvez passer d’un type de soins a
un autre selon vos besoins. Ces transitions visent a faire en sorte que vous receviez les bons soins au
bon moment et qu’aucun aspect de votre santé ne soit négligé. Pour soutenir ces transitions, votre
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clinicien de soins primaires, les spécialistes en oncologie, les autres membres de votre équipe de
soins, votre partenaire de soins ou un navigateur désigné devraient travailler ensemble et partager
I'information au besoin.

Pour les cliniciens

Travailler avec la personne ayant survécu a un cancer (et ses partenaires de soins, s’il y a lieu) et avec
les autres membres de son équipe de soins (p. ex. cliniciens de soins primaires, spécialistes en
oncologie) afin de soutenir sa transition entre les niveaux de soins liés au cancer et les services de
santé requis. Cela peut impliquer d’établir un lien avec un clinicien de soins primaires ou un
spécialiste en oncologie, de communiquer avec I'équipe de soins et de soutenir la personne,
notamment en identifiant un navigateur désigné. Le navigateur peut faire partie du cercle de soins de
la personne ou de son équipe de soins primaires. Lorsque c’est possible, collaborer avec le navigateur
pour coordonner les soins et offrir du soutien pendant la transition.

Tenir une documentation claire dans un plan de soins individualisé afin de consigner les mesures
prises, comme les aiguillages effectués pour faciliter la coordination des soins et le suivi.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veiller a ce que des systémes, processus et ressources soient en place pour permettre aux personnes
ayant survécu a un cancer (et a leurs partenaires de soins, s’il y a lieu) de transiter entre les niveaux
de soins liés au cancer, y compris les soins primaires, les soins spécialisés, les soins de niveau
intermédiaire et les soins palliatifs. Les personnes ayant survécu a un cancer qui passent d’un service
de santé a un autre devraient avoir accés a un soutien a la navigation pour les aider a coordonner
leurs soins et a obtenir un soutien tout au long du processus de transition.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de cliniciens (c.-a-d. au sein d’une unité de santé locale) qui possédent les
connaissances et compétences nécessaires pour offrir des soins de survie au cancer fondés sur
des données probantes

® Pourcentage de cliniciens (c.-a-d. au sein d’une unité de santé locale) qui sont reliés a d’autres
cliniciens de différents niveaux de soins (ventilé entre cliniciens de soins primaires et cliniciens
non issus des soins primaires)

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications technigues (en anglais seulement).
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Enoncé de qualité 3 : Soutien psychosocial

Les personnes ayant survécu a un cancer et leurs partenaires de soins ont acces a un dépistage
psychosocial régulier (dans le cadre d’une évaluation compléte) pour cerner tout besoin psychosocial
ou obstacle a I'acces aux soins. Les personnes dont les besoins psychosociaux ne sont pas comblés
recoivent de I'information et du soutien ou sont aiguillées vers un traitement.

Sources : Australian Clinical Guidelines, 20242 | Children’s Oncology Group, 2023*3 | Multinational
Association for Supportive Care in Cancer and American Society of Clinical Oncology, 20244 |
National Comprehensive Cancer Network, 2024%°

Définitions

Dépistage psychosocial : Les personnes ayant survécu a un cancer et leurs partenaires de soins
devraient avoir accés a un dépistage psychosocial dans le cadre de leur évaluation compleéte, et les
résultats devraient étre consignés dans un plan de soins individualisé (voir I’énoncé de qualité 1). Les
facteurs psychosociaux — notamment la crainte de la récurrence, I'anxiété, la dépression et la
nutrition — ainsi que I'impact de chacun sur ’lhumeur, les activités quotidiennes et la qualité de vie
devraient étre évalués au moyen d’outils validés, s'il y a lieu?? (Systéme d’évaluation des symptdémes
d’Edmonton — version révisée),?%38 Symptom Assessment Scale.

Besoins psychosociaux : Cela comprend, sans toutefois s’y limiter 40 :

® Bien-étre émotionnel (p. ex. anxiété et dépression — voir les normes de qualité de Santé Ontario
Dépression clinique** et Troubles anxieux®?, ainsi que les guides de gestion des symptémes de

Santé Ontario (Action Cancer Ontario)

® Nutrition

® Mesures d’adaptation en emploi

® Logement

e Consommation de substances

e Santé sexuelle et fertilité

® Liens sociaux

® Troubles du sommeil (p. ex. insomnie — voir la norme de qualité de Santé Ontario Trouble de
I'insomnie*3)

® Besoins spirituels

e Besoins en réadaptation (p. ex. fonctions cognitives, statut fonctionnel)

Information et soutien : Les besoins d’information et de soutien de la personne ayant survécu a un
cancer et des membres de son cercle de soins sont cernés par un dépistage psychosocial régulier, puis
pris en charge par ses cliniciens, selon la gravité des besoins. Cela comprend la mise en relation avec
des services communautaires et sociaux4.
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Aiguillage en traitement : Selon les besoins repérés, les personnes devraient étre orientées vers le
traitement psychosocial approprié offert par un psychiatre, un psychologue, un travailleur social, un
diététiste, un physiothérapeute ou un autre clinicien formé en oncologie psychosociale®.

Justification

Les personnes ayant survécu a un cancer se heurtent souvent a une anxiété persistante liée a la
récurrence, a la dépression, a des changements d’identité et de relations, ainsi qu’a des difficultés
dans les interactions sociales et la reprise des roles antérieurs au travail, a I’école ou dans la
communauté**4®,Ces défis peuvent étre aggravés par des symptémes physiques et des limitations
fonctionnelles qui persistent apres le traitement. En offrant un dépistage psychosocial régulier, un
acces aux ressources en santé mentale et des liens vers des soutiens communautaires et sociaux
appropriés, les cliniciens aident les patients a naviguer leur transition vers les soins de survie au
cancer, a améliorer leur bien-étre global et leur qualité de vie, et a renforcer leur capacité a participer
pleinement aux activités quotidiennes!?,

Le soutien psychosocial répond aux défis émotionnels, sociaux et pratiques qui surviennent
fréquemment apreés le traitement actif*’. Bien qu’il puisse étre disponible pendant le traitement, il est
souvent limité apreés la fin du traitement*. Un soutien psychosocial efficace tout au long du parcours
de survie au cancer atténue la détresse, favorise la résilience et 'adaptation et contribue, en
définitive, a de meilleurs résultats a long terme pour les personnes ayant survécu a un cancer>>°,

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes ayant survécu a un cancer :

Votre clinicien devrait vous interroger régulierement sur votre santé émotionnelle, votre santé
mentale et votre bien-étre global. Cela inclut des questions visant a savoir si :

® vous vous sentez triste ou inquiet une bonne partie du temps;
® vyous vous sentez seul;

® vous avez des questions sur la reprise ou la poursuite de vos activités habituelles.

Une fois qu’il sait comment vous vous sentez et ce qui vous pose probleme, votre clinicien peut vous
fournir de I'information ou vous indiquer des services et soutiens dans votre communauté
susceptibles de vous aider.

Pour les cliniciens

Veiller a ce que les personnes ayant survécu a un cancer et leurs partenaires de soins regoivent un
dépistage psychosocial régulier afin d’identifier tout besoin émotionnel, mental, fonctionnel ou
pratique, ainsi que les obstacles potentiels aux soins. Lorsque des besoins psychosociaux non comblés
sont identifiés, offrir rapidement de I'information, du soutien et I’accés aux ressources pertinentes, ou
aiguiller vers les traitements et services appropriés. Encourager, le cas échéant, I'autogestion des
affections a long terme.

SANTE ONTARIO, OCTOBRE 2025 16



Ebauche — ne pas citer. Le rapport est un travail en cours qui pourrait changer en fonction de la rétroaction du public.
Collaborer avec les équipes interdisciplinaires et les services communautaires pour répondre aux
besoins identifiés, soutenir le bien-étre global des personnes ayant survécu a un cancer et améliorer
leur acces aux soins.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

S’assurer que les cliniciens disposent des compétences, outils et ressources nécessaires pour évaluer
et prendre en charge tout besoin psychosocial non comblé chez les personnes ayant survécu a un
cancer et leurs partenaires de soins. S’assurer que des protocoles normalisés de dépistage
psychosocial, des voies d’aiguillage, ainsi que de I'information et du soutien pertinents soient
disponibles et accessibles.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I’amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui recoivent un dépistage psychosocial en
oncologie régulier, y compris en santé mentale, apres le traitement
® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent avoir un accés approprié a des

soutiens psychosociaux en oncologie adaptés sur le plan culturel

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent que leur santé mentale et
psychosociale est satisfaisante ou meilleure

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques (en anglais seulement).
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Enoncé de qualité 4 : Education des
patients et autogestion

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent une information compléte sur les soins de survie
au cancer, pendant et apres le traitement actif. Elles se voient offrir un soutien a I'autogestion et des
stratégies pour répondre a leurs besoins liés a la survie au cancer, afin d’optimiser leur santé et leur
qualité de vie.

Sources : Multinational Association for Supportive Care in Cancer and American Society of Clinical
Oncology, 2024*| National Comprehensive Cancer Network, 20241°

Définitions

Education compléte : Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent une éducation adaptée a
leurs besoins, qui comprend 4> :

® |es besoins post-traitement (p. ex. effets liés au traitement et risques pour la santé);
e |es sommaires de traitement et évaluations complétes (voir I'’énoncé de qualité 1);
e des conseils sur les soins de suivi, la surveillance et les symptémes qui justifient une consultation;

e |es effets a long terme et tardifs possibles du traitement (p. ex. problemes de santé chroniques,
fertilité compromise, cancers secondaires, toxicité financiere);

® une éducation aux compétences d’autogestion adaptée a la littératie en santé et a la capacité
d’autogestion;

e de l'information sur les services communautaires disponibles et les aiguillages appropriés au
besoin;

e de l'information sur la recherche en cours et les données en survie au cancer (p. ex. co-
conception ou participation a des essais cliniques et a des études de recherche, mesures des
résultats déclarés par les patients).

Soutien a I'autogestion : Le soutien a I'autogestion repose sur une relation de collaboration entre les
personnes (et leurs partenaires de soins, s’il y a lieu) et les cliniciens pour cerner les besoins en
éducation et en interventions de soutien. L'objectif est de renforcer les compétences et la confiance
des personnes ayant survécu a un cancer pour gérer leur santé et leur bien-étre en fonction de leurs
besoins de soins et de leur étape de vie®>>3, L’accés a ces interventions peut aussi servir de voie
d’apprentissage pour acquérir les connaissances et compétences nécessaires a une gestion plus
autonome de la santé. Les interventions de soutien peuvent inclure, sans s’y limiter :

e des programmes structurés d’exercice;

e |a définition d’objectifs et la planification d’actions;
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® du soutien par les pairs;

® de l'accompagnement comportemental;

e des soutiens et services psychosociaux (voir I'énoncé de qualité 3);

e des services de soutien éducatif, de formation et d’aide a I'’emploi;

e des services de réadaptation en oncologie (p. ex. physiothérapeutes, ergothérapeutes,
orthophonistes, kinésiologues, ostéopathes, diététistes, physiatres, spécialistes de |'exercice,
physiologistes de I'exercice et neuropsychologues).

Il convient de donner aux personnes ayant survécu a un cancer les moyens d’informer les cliniciens
des soutiens appropriés. Des aiguillages peuvent étre requis pour assurer |’utilisation des services et la
prestation des soins.

Stratégies pour répondre aux besoins en soins de survie au cancer : Des stratégies permettant

d’optimiser la santé globale et la qualité de vie d’'une personne peuvent inclure, sans s’y limiter 33°1>4
56 .

e pratiquer diverses activités physiques (p. ex. exercices aérobiques et de résistance) a des
intensités variables, adaptées aux capacités et préférences de la personne;

® réduire les périodes prolongées de sédentarité en intégrant du mouvement tout au long de la
journée;

® envisager la physiothérapie et/ou I'ergothérapie lorsque les programmes d’exercices a domicile
sont non sécuritaires ou peu pratiques;

® consulter un clinicien pour la gestion du poids d’une maniére qui soutient la santé métabolique et
respecte les besoins individuels;

e adopter une alimentation principalement végétale riche en nutriments et limiter la
consommation de viandes rouges, viandes transformées, aliments transformés, sucres raffinés et
alcool (le cas échéant) *°, adaptée aux traditions religieuses, a la culture et aux besoins de santé
uniques de la personne (voir I'’énoncé de qualité 5);

® cesser l'usage des cigarettes, des autres produits du tabac commerciaux et des cigarettes
électroniques, et éviter I'exposition secondaire a la fumée de cigarette;

e veiller a dormir suffisamment de fagon réguliere (voir la norme de qualité de Santé Ontario

Trouble de I'insomnie®?)

e pratiquer une protection solaire (p. ex. utiliser un écran solaire a large spectre, éviter les appareils
de bronzage, rechercher 'ombre aux heures d’ensoleillement maximal, porter des vétements de
protection).
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Justification

Apres la fin d’un programme structuré de traitement du cancer, de nombreuses personnes se
retrouvent face a un vide en matiére de conseils post-traitement et de soutien a I'autogestion®’-°8,
Sans information claire et éducation du patient tout au long du parcours, elles peuvent se sentir
incertaines quant a ce qui les attend et a la maniére de gérer leur santé globale®”°8. Elles se voient
alors souvent obligées de naviguer le systéme de santé seules et de s’en remettre uniguement a
I'information qu’elles cherchent par elles-mémes, ce qui peut étre déroutant et incohérent >,

Le maintien d’un mode de vie sain contribue a améliorer la santé globale et la qualité de vie>l. Pour
certains cancers, comme les cancers colorectal, ovarien et du sein®?, un mode de vie sain peut aussi
réduire le risque de récurrence et augmenter la survie®l. En dotant les personnes ayant survécu a un
cancer de soutiens a I'autogestion et de stratégies de survie au cancer visant a optimiser leur mode de
vie et leur qualité de vie, on améliore non seulement les résultats a long terme, mais on renforce aussi
leur confiance dans leur parcours de survie au cancer®?,

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes ayant survécu a un cancer :

Vous devriez recevoir une information claire et compléte sur la survie au cancer précisant a quoi vous
attendre tout au long de votre parcours. Cela peut inclure de I'information sur votre plan de soins, les
effets a long terme et tardifs possibles du traitement, ainsi que vos besoins post-traitement. Votre
clinicien devrait aussi repérer des services de soutien communautaire ou des études de recherche en
cours qui correspondent a vos besoins de soins et a votre étape de vie. Vous devriez également
recevoir des renseignements sur ce que vous pouvez faire pour améliorer votre qualité de vie, comme
des conseils pratiques en matiere de nutrition, d’activité physique, de sommeil et d’adoption
d’habitudes de vie saines.

Pour les cliniciens

Offrir aux personnes ayant survécu a un cancer une information opportune, accessible et compléte
pendant et aprés le traitement actif. Cela comprend des plans de soins personnalisés, de I’éducation
sur les effets a long terme et tardifs possibles du traitement, ainsi que des conseils pour soutenir leurs
besoins post-traitement. Veiller a ce que les patients comprennent clairement leurs plans de soins, y
compris l'information sur le suivi, les protocoles de surveillance et les symptomes a surveiller.

Renforcer I'autogestion en proposant des stratégies adaptées aux besoins de soins des personnes et
visant a optimiser leur santé globale et leur qualité de vie. Repérer et informer les patients des
services de soutien communautaires disponibles et des études de recherche en cours, puis faciliter la
mise en relation avec ces ressources. Présenter des stratégies — p. ex. alimentation saine, activité
physique, sommeil de qualité, protection solaire — susceptibles d’améliorer leur qualité de vie. Enfin,
favoriser un environnement collaboratif en impliquant activement les partenaires de soins dans ces
discussions afin de soutenir la coordination des soins.
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Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veiller a ce que des systémes, des processus et des ressources soient en place pour permettre aux
cliniciens de fournir, tout au long du parcours, des stratégies d’autogestion et une éducation
compléte sur les soins de survie au cancer. Intégrer des processus permettant aux cliniciens d’inclure,
pendant et aprés le traitement, des contenus culturellement pertinents, adaptés aux besoins uniques
de chaque personne ayant survécu a un cancer.

Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I’amélioration par rapport a cet énoncé

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent recevoir une information

accessible (p. ex. dans leur langue), ainsi que des soutiens et des ressources pour |'autogestion de
leur santé et de leur bien-étre

e Disponibilité locale de programmes et de services appropriés offrant des ressources liées a la
survie au cancer

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I'ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications technigues (en anglais seulement).
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Enoncé de qualité 5 : Des soins accessibles,
sécuritaires sur le plan culturel et
équitables

Les personnes ayant survécu a un cancer regoivent des soins dans un systeme de santé accessible,
empreint de compassion et sensible a leurs traditions, valeurs, besoins linguistiques et autres besoins.
Les équipes de soins s’emploient a instaurer la confiance, a lever les obstacles d’acces et a offrir des
soins équitables, en accordant une attention particuliére aux Premiéeres Nations, aux Inuits, aux Métis,
aux Autochtones en milieu urbain et aux populations méritant I'équité.

Sources : Multinational Association for Supportive Care in Cancer and American Society of Clinical
Oncology, 20244 | National Comprehensive Cancer Network, 2024'>

Définitions
Systeme de santé : Le systeme de santé comprend les cliniques d’oncologie, les cliniques de survie,
les cliniques de soins primaires et leur personnel, les professionnels réglementés (p. ex. médecins,

infirmiéres et infirmiers) et les professionnels non réglementés (p. ex. préposés aux services de
soutien a la personne, bénévoles).

Adapté sur le plan culturel : Créer un environnement sécuritaire sur le plan culturel et offrir des soins
qui tiennent compte des traditions religieuses, des pratiques de santé, des valeurs et des croyances
d’une personne. Les soins adaptés sur le plan culturel visent a réduire les disparités en santé et a
améliorer les résultats de santé®3%4, IIs peuvent notamment comprendre :

e des recommandations sur des aliments culturellement pertinents pour optimiser la santé globale
et la qualité de vie (voir I'énoncé de qualité 4);

e |a prestation d’information sur I’acces a des prothéses appropriées, comme des perruques de
différentes textures de cheveux et des soutiens-gorge postopératoires adaptés au teint de la
personne;

e |'usage d’'un langage inclusif (p. ex., femmes et personnes de diverses identités de genre ayant un
col de l'utérus) et d’images représentatives de divers groupes en quéte d’équité, ages et genres;

e linformation sur I'accés a des prestataires de soins et a des lieux culturellement pertinents (p. ex.
espaces de guérison autochtones, guérisseurs traditionnels, gardiens du savoir, Ainés, navigateurs
autochtones);

e |acréation d’espaces psychologiquement sécuritaires pour le partage, en reconnaissant que les
croyances culturelles difféerent quant a la stigmatisation et au degré de confort a demander des
soutiens en santé mentale.
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Besoins linguistiques et autres : Cela peut comprendre, sans s’y limiter, la fourniture de ressources
dans différentes langues et divers formats, y compris des services de traduction s’il y a lieu, dans le
cadre de la prestation des soins, en fonction des besoins individuels et de la littératie en santé®.

Instaurer la confiance : Etablir entre la personne ayant survécu a un cancer et son équipe de soins des
relations réciproques respectueuses, éthiques, bienveillantes et attentives. La confiance ainsi créée
favorise une relation efficace en engageant les patients dans leurs propres soins®°.

Eliminer les obstacles a acceés aux soins : Les équipes et les organisations de santé s’emploient a
reconnaitre et a lever les obstacles systémiques qui freinent ou dissuadent les personnes ayant
survécu a un cancer d’accéder aux soins et aux services communautaires et sociaux. Ces obstacles
peuvent comprendre, sans s’y limiter :

e |es difficultés des patients (et de leurs partenaires de soins) a s’orienter dans le systéme de santé
ou la fréquence élevée de leurs interactions avec celui-ci;

® |a connaissance limitée, par les patients (et leurs partenaires de soins), des soins de survie au

cancer;
® |a concentration des services dans les zones urbaines;

e | offre limitée d’options linguistiques pour les programmes ou le matériel éducatif.

Soins équitables : Acces sans obstacle a des soins de haute qualité exempts de racisme et de
discrimination, grace a la prise en compte des déterminants sociaux de la santé®33, ’équité peut
nécessiter des traitements différenciés et une répartition ciblée des ressources afin d’assurer I'équité
et la justice dans la prestation des soins et les résultats de santé 6.

Premiéres Nations, Inuits, Métis, Autochtones en milieu urbain et populations en quéte d’équité :
Inclut des soins qui soutiennent et répondent aux besoins des Premieres Nations, des Inuits, des
Meétis et des Autochtones en milieu urbain, des communautés noires, des populations francophones,
des adolescents et jeunes adultes, des personnes agées et des populations touchées de facon
disproportionnée par des obstacles systémiques a |’acces aux soins, notamment, les disparités
géographiques et juridictionnelles, le racisme dans le systeme de santé, les personnes vivant dans la
pauvreté, I'itinérance ou un logement précaire, et les personnes sans clinicien de soins primaires .

Justification

Certaines populations — notamment les minorités raciales et ethniques, les personnes agées, les
résidents des régions rurales, les personnes 2SLGBTQIA+, les peuples autochtones et les groupes a
faible revenu — font face a des obstacles importants aux soins de survie au cancer . Les co(ts
associés a ces soins, y compris les visites de suivi, les médicaments, la réadaptation et les services de
santé mentale, peuvent accentuer ces disparités 87, Les patients qui ne recoivent pas des soins dans
un environnement sécuritaire sur le plan culturel peuvent se sentir frustrés a I'égard du systeme de
santé et éviter les consultations, ce qui a des répercussions importantes sur les résultats de santé et le
bien-étre global %72,
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Offrir des soins accessibles, sécuritaires sur le plan culturel et équitables est essentiel pour améliorer
I’expérience et les résultats des personnes ayant survécu a un cancer, en particulier celles issues de
populations autochtones et de populations en quéte d’équité 4. Lorsque les soins sont adaptés pour
reconnaitre et valoriser les besoins culturels, linguistiques et sociaux uniques des personnes, cela
instaure la confiance et donne aux patients les moyens d’agir dans leur parcours de santé, optimisant
ainsi leurs résultats 73,

La signification de cet énoncé de qualité

Pour les personnes ayant survécu a un cancer

Votre équipe de soins devrait toujours vous traiter avec dignité et compassion. Elle devrait respecter
votre culture, votre langue et vos traditions. Vous devriez avoir la possibilité d’étre en aussi bonne
santé que possible. Cela signifie pouvoir obtenir des soins de haute qualité quand vous en avez
besoin, quel que soit le lieu de prestation (p. ex. cabinet de votre médecin, services virtuels ou
hopital).

Pour les cliniciens

Traiter les personnes ayant survécu a un cancer avec respect, dignité et compassion, et s’employer a
instaurer la confiance. S’assurer que vous-mémes et votre équipe possédez les connaissances et
compétences nécessaires pour offrir des soins compétents sur le plan culturel, antiracistes et anti-
oppression, qui reconnaissent les identités intersectionnelles des personnes ayant survécu a un
cancer (voir 'annexe 3, Principes directeurs, Reconnaitre I'incidence du racisme et de
I'intersectionnalité). Voir la personne telle qu’elle est, I'écouter activement, chercher a comprendre
ses besoins et ses priorités, et fournir des soins opportuns et de haute qualité en veillant a ce que
I'information soit claire et significative pour elle.

Pour les organisations et les planificateurs des services de santé

Veiller a ce que des systemes, des processus et des ressources soient en place pour permettre aux
équipes de santé d’offrir des soins accessibles, empreints de compassion et adaptés sur le plan
culturel. Mettre en place des cadres visant a lever les obstacles a I'acces a des soins de haute qualité.
Pour plus d’information, voir le Cadre d’équité, d’inclusion, de diversité et d’antiracisme et le Cadre de
travail sur la santé des Premiéres Nations, des Inuits, des Métis et des Autochtones vivant en milieu
urbain de Santé Ontario. Pour soutenir I’élaboration de services sur mesure, envisager d’utiliser 'Outil
d’évaluation de I'impact sur I’équité en matiere de santé comme outil d’aide a la décision pour
appuyer une analyse d’équité visant a lutter contre le racisme, le racisme anti-Autochtones et le
racisme anti-Noirs.
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Indicateurs de qualité : Maniere de mesurer
I"amélioration par rapport a cet énonceé

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui déclarent recevoir des soins adaptés sur
le plan culturel et exempts d’obstacles ou de discrimination

® Pourcentage de personnes ayant survécu a un cancer qui jugent leur relation avec leur clinicien
respectueuse, éthique, bienveillante et fondée sur la confiance

e Disponibilité locale de ressources et de formations sur les soins adaptés sur le plan culturel pour

tous les membres de I'’équipe de soins

Les détails de mesure de ces indicateurs, ainsi que des indicateurs généraux, qui permettent de
mesurer I'amélioration par rapport aux objectifs de I’ensemble de la norme de qualité, sont
disponibles dans les spécifications techniques (en anglais seulement).
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Appendice 1 : A propos de cette norme
de qualité

Comment utiliser cette norme de qualité

Les normes de qualité informent les patients, les cliniciens et les organismes sur ce a quoi
ressemblent des soins de grande qualité pour les problemes de santé ou les processus jugés
prioritaires pour 'amélioration de la qualité en Ontario. Elles sont fondées sur les meilleures
données probantes.

Vous trouverez ci-dessous des conseils sur la facon d’utiliser les normes de qualité et les ressources
qui y sont associées.

Pour les personnes ayant survécu a un cancer

Cette norme de qualité consiste en des énoncés de qualité. Ces derniers décrivent a quoi ressemblent
des soins de grande qualité pour les personnes ayant survécu a un cancer.

Dans chaque énoncé de qualité, nous avons inclus de I'information sur ce que ces énoncés signifient
pour vous en tant que patient.

De plus, vous voudrez peut-étre télécharger le guide du patient sur la survie au cancer pour vous
aider, vous et votre famille, a avoir des conversations éclairées avec vos cliniciens. A I'intérieur, vous y
trouverez des informations et des questions que vous voudrez peut-étre poser lorsque vous
travaillerez ensemble a la préparation du plan de vos soins.

Pour les cliniciens et les organismes

Ces énoncés de qualité a I'intérieur de cette norme de qualité décrivent a quoi ressemblent des soins
de grande qualité pour les adultes de 18 ans et plus ayant survécu a un cancer. lIs sont fondés sur les
meilleures données probantes et congus pour vous aider a savoir quoi faire pour réduire les écarts et
les variations dans les soins.

De nombreux cliniciens et organismes offrent déja des soins de grande qualité fondés sur des
données probantes. Cependant, certains éléments de vos soins peuvent étre améliorés. Cette norme
de qualité peut servir de ressource pour vous aider a prioriser et a mesurer les efforts d’amélioration.

Des outils et des ressources pour vous soutenir dans vos efforts d’amélioration de la qualité
accompagnent chaque norme de qualité. Ces ressources comprennent des indicateurs et leur
définitions, disponibles dans les spécifications techniques. La mesure est la clé de I'amélioration de la
qualité. La collecte et l'utilisation de données lors de la mise en ceuvre d’une norme de qualité
peuvent vous aider a évaluer la qualité des soins que vous dispensez et a cerner les lacunes dans les
soins et les domaines a améliorer.
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Il existe également un certain nombre de ressources en ligne pour vous aider, notamment :

Notre guide du patient sur la survie au cancer, que vous pouvez partager avec les patients et les

familles pour les aider a avoir des conversations avec vous et leurs autres cliniciens. Veuillez
mettre a la disposition des gens le guide du patient ou vous prodiguez les soins;

Nos ressources de mesure, y compris les spécifications techniques des indicateurs de cette norme

de qualité, le jeu de diapositives « cas d’amélioration » pour vous aider a expliquer pourquoi cette
norme a été créée et les données qui la sous-tendent, et notre guide de mesure contenant des
renseignements supplémentaires pour soutenir le processus de collecte et de mesure des

données;

Notre sommaire, qui résume la norme de qualité et comprend des liens vers des ressources et des

outils utiles;

Notre Guide de démarrage, qui comprend des liens vers des modeles et des outils pour vous aider

a mettre en pratique les normes de qualité. Ce guide vous montre comment planifier, mettre en
ceuvre et soutenir les changements dans votre pratique;

Quorum, qui est une communauté en ligne vouée a I'amélioration de la qualité des soins de santé
en Ontario. C'est un endroit ou les cliniciens peuvent échanger de I'information et se soutenir
mutuellement. Le site comprend des outils et des ressources pour vous aider a mettre en ceuvre
les énoncés de qualité dans chaque norme.

Comment le systeme de santé peut appuyer la
mise en ceuvre

Pendant que vous travaillez a la mise en ceuvre de cette norme de qualité, il peut y avoir des
moments ol vous trouvez difficile de fournir les soins décrits en raison d’obstacles ou de lacunes au
niveau du systeme. Ces difficultés ont été cernées et documentées dans le cadre de I'élaboration de la
norme de qualité, qui comprenait une vaste consultation aupres de cliniciens et de conseillers
chevronnés et un examen minutieux des données probantes disponibles et des programmes
existants. Bon nombre des leviers du changement du systeme relévent de Santé Ontario, et c’est
pourquoi nous continuerons de travailler pour éliminer ces obstacles afin d’appuyer la mise en ceuvre
de normes de qualité. Nous mobiliserons et soutiendrons également d’autres partenaires provinciaux,
y compris le ministére de la Santé ou d’autres ministeres concernés, dans le cadre d’initiatives
stratégiques visant a combler les lacunes au niveau du systeme.

Entre-temps, il y a de nombreuses mesures que vous pouvez prendre de votre propre chef. Prenez
connaissance de la norme et agissez la ou vous le pouvez.
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Appendice 2 : Glossaire

Terme
Adultes

Personne ayant
survécu a un cancer

Partenaire de soins

Cliniciens

Soins adaptés sur le
plan culturel’*

Famille

Equipe de soins

Soins primaires

Clinicien de soins
primaires

Définition
Personnes de 18 ans et plus.

Personne vivant avec, pendant et apres un diagnostic de cancer.

Une personne non rémunérée qui offre des soins et un soutien a titre non
professionnel, comme un parent, un autre membre de la famille, un ami ou
toute autre personne désignée par la personne atteinte d’hypertension. Les
autres termes couramment utilisés pour décrire ce réle sont notamment

« aidant », « aidant naturel », « aidant familial », « aidant principal ».

Les professionnels réglementés qui prodiguent des soins a des patients ou a des
clients. Par exemple, le personnel infirmier, les infirmiers praticiens, les
ergothérapeutes, les pharmaciens, les médecins, les physiothérapeutes, les
psychologues, les travailleurs sociaux, les diététistes professionnels et les
orthophonistes.

Des soins qui intégrent les traditions culturelles ou religieuses, les valeurs et les
croyances; sont offerts dans la langue préférée de la personne; adaptent les
conseils propres a la culture; et tiennent compte du souhait de la personne
d’impliquer des membres de sa famille ou de sa communauté.

Les personnes les plus proches d’une personne en matiere de connaissance, de
soins et d’affection. Cela peut comprendre la famille biologique ou d’origine, la
famille par alliance ou la famille de choix et les amis. La personne définit les
membres de sa famille et les personnes qui participeront a ses soins.

Les cliniciens ainsi que les personnes occupant des métiers non réglementés,
comme le personnel administratif, les préposés au soutien comportemental, le
personnel chargé du transport des patients, les préposés aux services de
soutien a la personne, le personnel chargé des loisirs et le personnel chargé des
soins spirituels, et les bénévoles.

Un milieu ou les gens recoivent des soins de santé généraux (p. ex., dépistage,
diagnostic et gestion) d’un clinicien auquel la personne peut accéder
directement sans renvoi. Il s’agit habituellement du clinicien de soins primaires,
du médecin de famille, de I'infirmiére ou infirmier praticien ou d’un autre
clinicien qui a la capacité de faire des renvois, de demander des tests de
laboratoire et de prescrire des médicaments.

Un médecin de famille (aussi appelé un médecin de soins primaires) ou un
infirmier praticien.
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Terme Définition

Transitions dans les  Ces cas se produisent lorsque les patients sont transférés entre différents

soins établissements de soins (p. ex., hopital, soins primaires, soins de longue durée,
soins a domicile et soins communautaires) ou entre différents cliniciens au
cours d’'une maladie aigué ou chronique.
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Appendice 3 : Valeurs et principes
directeurs

Valeurs a la base de cette norme de qualité

Cette norme de qualité a été créée et devrait étre mise en ceuvre conformément a la

Déclaration de valeurs des patients, des familles et des personnes soignantes pour I’Ontario.

Cette déclaration « est une vision qui trace la voie vers un partenariat avec les patients dans
I’ensemble du systeme de soins de santé de I'Ontario. Elle décrit un ensemble de principes
fondamentaux considérés du point de vue des patients ontariens; elle sert de document d’orientation
pour tous ceux qui ont affaire a notre systéme de soins de santé. »

Ces valeurs sont :

® Respect et dignité

® Empathie et compassion
® Responsabilité

® Transparence

e Equité et participation

Un systeme de santé de qualité est un systéme qui offre un bon acces, une bonne expérience et de
bons résultats a toutes les personnes en Ontario, peu importe ou elles vivent, ce qu’elles ont ou qui
elles sont.

Principes directeurs

Outre les valeurs susmentionnées, cette norme de qualité est guidée par les principes énoncés ci-
dessous.

Reconnaitre I'impact de la colonisation

Les cliniciens devraient reconnaitre les effets historiques et actuels de la colonisation dans le contexte
de la vie des peuples autochtones partout au Canada, et s’efforcer de s’y remédier. Ce travail consiste
a étre sensible aux séquelles des traumatismes intergénérationnels et actuels; aux dommages
physigues, mentaux, émotionnels et sociaux subis par les populations, les familles et les
communautés autochtones ainsi qu’a reconnaitre la force et la résilience de ces populations. Cette
norme de qualité utilise les guides de pratique clinique existants qui peuvent ne pas inclure des soins
adaptés a la culture ou ne pas reconnaitre les croyances, les pratiques et les modéles de soins
traditionnels des Autochtones.
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Reconnaitre l'incidence du racisme

De nombreuses personnes en Ontario sont victimes de racisme et de discrimination dans leurs
interactions avec le systeme de santé, ce qui nuit a la qualité, a la sécurité et a |'efficacité des soins de
santé qu'elles recoivent 7. Le racisme désigne la discrimination systémique profondément ancrée
dans les cultures, les politiques, les directives, les pratiques ou les procédures organisationnelles; il
cause du tort en excluant, en déplacant, en marginalisant et en perpétuant des obstacles et des
traitements injustes a I’égard des populations noires, autochtones, sud-asiatiques et autres
populations racialisées 6. Ces populations sont souvent confrontées a de profondes disparités dans
I'acces et la réception de soins de santé opportuns, antiracistes, antioppressifs, culturellement
appropriés et adaptés a leur culture 7>777. Afin de promouvoir I’équité en matiére de santé et d’obtenir
de meilleurs résultats pour tous, les effets et les répercussions néfastes du racisme et de la
discrimination doivent étre explicitement identifiés et traités . L’adoption d’une approche antiraciste
et antioppressive reconnait I'existence du racisme et des identités intersectionnelles des personnes;
elle cherche ensuite activement a identifier, réduire et éliminer les résultats inéquitables sur le plan
racial, les déséquilibres de pouvoir et les structures qui maintiennent ces inégalités ©°.

Services en francais

En Ontario, la Loi sur les services en francgais garantit le droit d’'une personne de recevoir des
services en francais de la part des ministéres et organismes du gouvernement de I’'Ontario dans
27 régions désignées et dans les bureaux du gouvernement 7.

Intersectionnalité

L'intersectionnalité fait référence aux différences d’expériences en matiere de discrimination et
d’injustice que vivent les personnes selon des catégorisations sociales telles que la race ou I'ethnicité,
la classe, I'age et le genre, et a I'interaction de ces expériences avec des structures de pouvoir qui se
renforcent mutuellement (p. ex. médias, systeme d’éducation). Ces catégorisations interconnectées
créent des systémes qui se chevauchent et sont interdépendants, de discrimination ou de
désavantage. Par exemple, la stigmatisation subie par les personnes ayant survécu a un cancer peut
varier selon des caractéristiques cliniques et démographiques comme I'origine raciale ou ethnique ou
I’age, ainsi que d’autres caractéristiques comme les barrieres linguistiques ou le statut socio-
économique percu. Comprendre comment les divers aspects de I'identité des personnes
s’entrecroisent permet d’éclairer la complexité des processus qui engendrent les iniquités en santé et
la diversité des expériences de stigmatisation et de discrimination.

Déterminants sociaux de la santé

L'itinérance et la pauvreté sont deux exemples de conditions économiques et sociales qui influencent
la santé des personnes, connues sous le nom de déterminants sociaux de la santé. Parmi les autres
déterminants sociaux de la santé figurent le statut professionnel et les conditions de travail, la race et
I'origine ethnique, la sécurité alimentaire et la nutrition, le sexe, le logement, le statut d’'immigré,
I’exclusion sociale et le fait de résider dans une zone rurale ou urbaine. Les déterminants sociaux de la
santé peuvent avoir de fortes répercussions sur la santé des individus et des populations; ils jouent un
réle important dans la compréhension des causes profondes de la dégradation de la santé. Les
personnes atteintes d’un trouble de la santé mentale ou de dépendance vivent souvent dans des
conditions sociales et économiques trés stressantes qui aggravent leur santé mentale, 7°:8°
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notamment la stigmatisation sociale, la discrimination et le manque d'accées a I’éducation, a un
emploi, aux revenus et a un logement &,

Autogestion des maladies chroniques

Les personnes atteintes de schizophrénie et leurs familles, soignants et soutiens personnels devraient
également recevoir des services qui respectent leurs droits et leur dignité et qui favorisent la prise de
décision partagée et I'autogestion 82, De plus, les personnes devraient étre habilitées a faire des choix
éclairés sur les services qui répondent le mieux a leurs besoins &. Les personnes atteintes de
schizophrénie devraient s’engager avec leurs cliniciens dans une prise de décision éclairée et partagée
concernant leurs options de traitement. Chaque personne est unique et a le droit de définir son
propre cheminement vers une santé mentale harmonieuse et le bien-étre 2,

Soins tenant compte des traumatismes

Les soins tenant compte des traumatismes sont des soins de santé qui reflétent une compréhension
des traumatismes et des répercussions d’expériences traumatiques sur les gens, et le risque de
traumatiser ou de retraumatiser les patients lorsqu’ils recoivent des soins 8384, Cette approche ne
traite pas nécessairement le traumatisme directement. Elle reconnait plutdot qu’une personne peut
avoir vécu un événement traumatique qui pourrait contribuer a ses problemes de santé actuels, et
prend des mesures pour réduire les possibilités de traumatismes (par exemple, en utilisant des
stratégies actives concernant le consentement, en répondant aux besoins individuels des patients, en
reconnaissant le déséquilibre de pouvoir inhérent aux relations entre le clinicien et le patient, et en
facilitant I’action et le choix du patient dans toutes les interactions) 8. Cette approche insiste sur la
création d’un environnement dans lequel la personne se sentira a I'aise de parler de son traumatisme,
et sur le fait de comprendre, de respecter et de prendre en compte les effets du traumatisme 8486,
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A propos de nous

Nous sommes un organisme créé par le gouvernement de I’Ontario dans le but d’interconnecter, de
coordonner et de moderniser le systéme de soins de santé de la province. Avec des partenaires, des
fournisseurs et des patients, nous ceuvrons a rendre le systeme de santé plus efficace afin que tous
les Ontariens aient la possibilité d’améliorer leur santé et leur bien-étre.

Programme de survie au cancer

Cette norme de qualité a été élaborée en partenariat avec Santé Ontario (Action Cancer Ontario) —
le Programme de survie au cancer. Ce programme vise a améliorer les soins et I'expérience des
patients pendant la phase de survie, a renforcer les soins de survie au cancer en promouvant les
pratiques exemplaires en matiére de suivi, a approfondir la compréhension des caractéristiques
démographiques et des profils de soins liés a la survie, et a améliorer I'expérience des patients, des
partenaires de soins et des cliniciens lors des transitions. Les principales initiatives comprennent la
mise en ceuvre de recommandations provinciales sur des modéles appropriés de soins de suivi,
I’évaluation de soins de suivi de haute qualité, I’élaboration d’outils fondés sur des données
probantes pour les cliniciens et la promotion de la collaboration entre I'oncologie et les soins
primaires afin de soutenir des soins centrés sur la personne et équitables.

Equité, inclusion, diversité et antiracisme

Santé Ontario s’engage a promouvoir I’équité, I'inclusion et la diversité et a lutter

contre le racisme au sein du systeme de santé. Pour ce faire, Santé Ontario a élaboré un

Cadre d’équité, d’inclusion, de diversité et d’antiracisme lequel s"appuie sur les engagements et
les relations déja prévus par la loi et reconnait la nécessité d’une approche intersectionnelle.

Le cadre de Santé Ontario définit I'équité comme suit : « Contrairement a la notion d’égalité,
I’équité n’est pas une question traitant la similitude de traitement. En fait, elle porte plutot

sur I'équité et la justice dans le processus et dans les résultats. Des résultats équitables exigent
souvent un traitement différencié et une redistribution des ressources pour que tous les individus

et toutes les collectivités soient sur un pied d’égalité. Il faut, pour ce faire, reconnaitre et éliminer les
obstacles a la prospérité de tous dans notre société. »

Pour plus d’informations sur Santé Ontario, visitez OntarioHealth.ca/fr.
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Besoins de renseighements
supplémentaires

Visiter hgontario.ca ou communiquer avec nous a I'adresse QualityStandards@OntarioHealth.ca pour
toute question ou rétroaction sur cette norme de qualité.

Santé Ontario Tél. sans frais : 1-877-280-8538

500-525, avenue University Télétype : 1-800-855-0511

Toronto, Ontario Courriel : QualityStandards@OntarioHealth.ca
M5G 2L3 Site web : hgontario.ca

Vous voulez obtenir cette information dans un format accessible? 1-877-280-8538,
ATS 1-800-855-0511, info@OntarioHealth.ca
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