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Comment la gestion numérique des symptômes 
peut améliorer les soins oncologiques 
communautaires 
par June Ng-A-Kein

RÉSUMÉ
Au Canada, même si les cliniques com-
munautaires d’oncologie jouent un rôle 
important dans les soins contre le cancer, 
elles ont du mal à o!rir une continuité 
dans la gestion des symptômes des patients 
en raison du manque de ressources, de pro-
tocoles stables et d’e!ectif en dehors des heu-
res ouvrables. Le programme RESPONSe 
de la clinique de soins oncologiques de 
l’hôpital de Richmond, en Colombie-
Britannique, a fait appel à l’innovation 
numérique pour standardiser les soins 
et outiller les patients, ce qui a amélioré 
leur bilan de santé. Les données prélim-
inaires du projet pilote qui y a été mené 
montrent une diminution de la mortalité 
ainsi qu’une plus grande satisfaction chez 
les patients et le personnel, ce qui souligne 
le potentiel d’amélioration des soins 
oncologique des solutions que peuvent fac-
ilement déployer les in"rmières.

LA SITUATION DES 
SOINS ONCOLOGIQUES 
COMMUNAUTAIRES

Les centres régionaux de cancérologie 
sont bien équipés, mais les thérapies 

systémiques sont très souvent plutôt 
o!ertes dans des cliniques communau-
taires rattachées aux autorités sanitaires 
locales. En Colombie-Britannique, 
la moitié des thérapies systémiques 
sont o!ertes par les 3#  cliniques 
du Community Oncology Network 
(CON) (gouvernement de la Colombie-
Britannique, %&%3). En Ontario, un 

rapport du véri'cateur général montre 
que sur les #&&  hôpitaux qui fournis-
sent des traitements systémiques contre 
le cancer, seulement #( sont des cen-
tres régionaux désignés, ce qui signi-
'e que pour les )* autres, les soins ont 
lieu dans des milieux communautaires 
(%&#+). Or, malgré leur rôle central, ces 
cliniques fonctionnent souvent avec 
moins de ressources, de personnel spé-
cialisé et de protocoles stables.

Ayant travaillé dans des milieux uni-
versitaires et communautaires, j’ai pu 
constater de mes propres yeux combien 
les disparités dans les infrastructures, le 
,ux de travail et la main-d’œuvre peu-
vent avoir une incidence directe sur la 
qualité et la cohérence de la prise en 
charge des symptômes. Le fardeau du 
cancer est universel, mais le soutien 
o!ert aux patients change selon le con-
texte. Cette inégalité nécessite des inno-
vations pratiques et faciles à déployer. 
Certaines solutions numériques nous 
paraissent prometteuses ici (Lai-Kwon 
et al., %&%().

LES LACUNES DANS 
LA PRISE EN CHARGE 
DES SYMPTÔMES 
EN ONCOLOGIE 
COMMUNAUTAIRE

Les cliniques communautaires se 
heurtent à plusieurs problèmes persis-
tants en lien avec la gestion des symp-
tômes. Contrairement aux centres 
régionaux, il y manque souvent d’in-
'rmières spécialisées dans la gestion 
des symptômes et d’équipes de pra-
tique avancée. Les oncologues généra-
listes se retrouvent donc responsables 
de soigner une multitude de tumeurs 
et de répondre aux divers besoins des 
patients pendant de courtes visites cli-
niques. Le nombre élevé de patients 

limite encore plus le temps que les cli-
niciens peuvent passer à répondre aux 
préoccupations de chacun, et complique 
la rétention des informations. En e!et, 
les études nous apprennent qu’immé-
diatement après leur rendez-vous, les 
patients n’ont retenu que (& à )& % des 
renseignements médicaux qui leur ont 
été transmis, et que près de la moitié 
de ce qui est retenu est inexact (AHR, 
%&%3). L’absence de pratiques stan-
dardisées pour l’évaluation des symp-
tômes et le triage entraîne souvent des 
soins réactifs plutôt que préventifs, et la 
sous-utilisation, à cause des contraintes 
de temps et autres obstacles au tra-
vail, d’outils validés comme le ESAS-R : 
Cancer et les systèmes de classi'cation 
du NCI est fréquent (CCA, %&%(; Stacey 
et al., %&%().

 Plusieurs cliniques n’o!rent aucune 
gestion structurée des symptômes 
après les heures ouvrables; les patients 
se retrouvent donc aux urgences ou 
appellent directement leur oncologue, 
une approche non viable qui contribue à 
l’épuisement des médecins. Les limites 
systémiques retardent pourtant la 
reconnaissance des symptômes, nuisent 
à l’application cohérente des pratiques 
exemplaires et tendent à accroître le 
nombre de visites aux urgences et les 
sou!rances inutiles pour les patients et 
leurs familles. Les données issues d’es-
sais randomisés montrent que la sur-
veillance préventive des symptômes à 
partir des résultats rapportés par les 
patients peut améliorer la communica-
tion, diminuer les visites aux urgences 
et accélérer l’intervention souhaitée. 
Cependant, dans plusieurs milieux 
communautaires, ces approches sont 
intégrées de manière inconstante aux 
pratiques courantes (Basch et al., %&%3).
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LE PROGRAMME 
RESPONSE DE L’HÔPITAL 
DE RICHMOND : UN 
MODÈLE POUR LA 
GESTION NUMÉRIQUE DES 
SYMPTÔMES

La clinique de soins oncologiques 
de l’hôpital de Richmond dessert une 
population hétérogène de patients, 
dont une proportion importante de 
locuteurs chinois. Avant que le pro-
gramme RESPONSe ne soit o!ert, la 
clinique ne suivait aucun protocole 
standardisé de gestion des symptômes 
et n’avait accès ni à des in'rmières en 
pratique avancée ni à des in'rmières 
enseignantes. Bien que les titulaires 
de ces rôles soient reconnues pour 
améliorer les soins oncologiques par 
leur leadership clinique et leur men-
torat (Oncology Nursing Society [ONS], 
%&%%), elles demeurent intégrées de 
manière inconstante dans plusieurs 
milieux communautaires. De plus, les 
conclusions tirées d’entretiens réalisés 
avec des patients atteints de cancer par 
l’équipe d’amélioration de la qualité de 
l’hôpital de Richmond révélaient que 
ces derniers n’étaient pas entièrement 
satisfaits des soins et souhaitaient qu’on 
prenne plus rapidement et diligemment 
en charge leurs symptômes pendant le 
traitement. En réponse, notre équipe 
a lancé le programme RESPONSe en 
janvier  %&%(. Piloté par une in'rmière 
spécialisée en gestion des symptômes, 
le programme utilise une plateforme 
numérique d’autoévaluation ainsi que 
des outils cliniques validés pour fournir 
des soins préventifs et axés sur le 
patient. Les principales composantes du 
programme sont décrites ci-après.
1. Autoévaluation par les patients  : Les 

nouveaux patients qui entreprennent 
une thérapie intraveineuse sont 
invités à répondre à des question-
naires sur les mesures de résultats 
autorapportés (PROM). Ces ques-
tionnaires sont, pour nos patients, 
des bilans de santé et sont réalisés à 
des moments prédéterminés après 
leur traitement, via une plateforme 
en ligne disponible en anglais et en 
chinois. Il y a plusieurs façons d’y 
accéder et d’y répondre  : par cour-
riel, message texte, ordinateur ou 

application mobile. Le questionnaire 
est basé sur l’outil ESAS-R  : Cancer 
et intègre d’autres items spéci'ques 
aux symptômes tirés des guides de 
pratique COSTaRS. La plateforme 
permet le téléchargement de pho-
tos et la saisie de texte; les patients 
peuvent donc décrire des symptômes 
qui ne correspondent pas aux catégo-
ries habituelles. Une logique condi-
tionnelle est utilisée pour classer les 
symptômes rapportés comme étant 
« légers », « modérés » ou « graves ».

2. In$rmière en gestion des 
symptômes  : Cette personne revoit 
les données des patients via un tab-
leau de bord clinique en ligne et des 
alertes de triage et organise les soins 
de suivi. L’évaluation et les notes 
au dossier se fondent sur les cad-
res reconnus (ESAS-R, COSTaRS, 
l’échelle NCI-CTCAE).

3. Autonomisation et engagement : Les 
patients reçoivent immédiatement 
des directives d’autosoins par l’en-
tremise de la plateforme en ligne, 
après avoir envoyé leurs réponses. 
Les problèmes considérés comme 
« modérés » ou « graves » sont sig-
nalés pour une intervention clinique.

RESPONSE À L’ŒUVRE : 
EXEMPLES DE CAS

Les deux cas décrits ci-après 
montrent comment le programme 
RESPONSe facilite la reconnais-
sance et la prise en charge rapides des 
symptômes, ce qui permet de diminuer 
les complications et de limiter les visites 
aux urgences.
#. Un patient sous chimiothérapie a 

signalé avoir une jambe en,ée, ce 
que le système a considéré comme 
un symptôme « grave ». L’in'rmière 
en gestion des symptômes a fait 
venir le patient le jour même pour 
l’évaluer. L’oncologue, qui suspectait 
une thrombose veineuse profonde, a 
demandé une échographie Doppler 
de la jambe d’urgence, qui a con-
'rmé la thrombose. Le patient est 
ensuite revenu à la clinique et a com-
mencé à prendre des anticoagulants. 

%. Une patiente qui recevait un traite-
ment à base de capécitabine et d’oxa-
liplatine a rapporté des changements 
importants et douloureux de la peau 

des mains et des pieds sur la plate-
forme numérique. Elle a téléversé 
une photo et évalué le degré de gra-
vité à 9 sur  #&. L’in'rmière spécia-
lisée en gestion des symptômes a 
identi'é une érythrodysesthésie pal-
mo-plantaire, classi'ée de grade  % 
selon le NCI, et avisé l’oncologue. 
On a suspendu la chimiothérapie et 
fourni des conseils d’autosoins.

RETOMBÉES POUR LES 
PATIENTS, LE PERSONNEL 
ET LE SYSTÈME

Le programme RESPONSe utilise 
une approche de recherche participative 
et di!érents moyens d’évaluer les retom-
bées. Cela comprend notamment des 
sondages à 3 et à * mois sur l’expérience 
des patients, des sondages périodiques 
auprès du personnel, des observations, 
des commentaires directs des patients, 
un tableau de bord et l’analyse de don-
nées provenant des dossiers médicaux 
électroniques. Des entrevues formelles 
approfondies ont aussi été réalisées un 
an après le lancement du projet pilote 
par l’équipe de «  l’expérience patient » 
de l’hôpital Richmond auprès d’un 
sous-groupe de patients atteints de 
cancer ayant fait partie du programme 
RESPONSe.

Les résultats montrent que le pro-
gramme comporte des avantages 
mesurables pour les patients, les 
proches aidants, les ,ux de travail 
clinique et les bilans de santé globaux. 
Les patients du programme RESPONSe 
disent se sentir plus en contrôle et 
moins anxieux en sachant que leur 
état est surveillé entre les visites. Les 
proches aidants ont davantage con'-
ance en eux pour soutenir leur entou-
rage et savoir quand demander de 
l’aide. L’introduction d’une in'rmière 
en gestion des symptômes a amélioré 
la cohérence du triage et diminué le 
transfert de personnel, ce qui permet 
aux in'rmières en chimiothérapie, qui 
ne sont plus interrompues à répéti-
tion, de se concentrer sur la sûreté des 
perfusions. 

Les améliorations récentes, com-
prenant des outils de traduction 
intégrée visant à soutenir la grande pop-
ulation sinophone de notre clinique, ont 
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participation des patients. La collabora-
tion interprofessionnelle a augmenté, 
et des professionnels de la santé rat-
tachés à l’équipe envisagent d’adapter 
le programme pour d’autres thérapies. 
Les premières données montrent même 
que l’utilisation de soins impératifs par 
les patients du programme RESPONSe 
est plus faible que jamais; en e!et, les 
visites aux urgences, la durée d’hospital-
isation et la mortalité globale ont légère-
ment diminué. Ces résultats mettent en 
lumière la multitude d’avantages d’un 
programme comme RESPONSe, qui 
améliore plusieurs aspects des soins 
aux patients et des activités cliniques. 

POURQUOI L’INNOVATION 
NUMÉRIQUE DIRIGÉE PAR 
DES INFIRMIÈRES EST-ELLE 
IMPORTANTE?

Le programme RESPONSe montre 
que l’innovation numérique dirigée 
par des in'rmières peut résoudre des 
lacunes importantes grâce au suivi stan-
dardisé et diligent des symptômes et à 
l’a!ectation d’in'rmières au suivi des 
patients. Cette approche permet aux 

cliniques communautaires en oncolo-
gie de fournir des soins rapides, cohé-
rents et équitables, et peut être adaptée 
à d’autres milieux cliniques. Le soutien 
numérique pourrait béné'cier à tous les 
patients, y compris ceux qui sont sui-
vis dans des centres universitaires et 
bien équipés, car elle apporte un meil-
leur suivi des symptômes et engage-
ment. L’application de programmes 
de ce genre à l’échelle provinciale ou 
nationale diminuerait les complications 
évitables et les hospitalisations, ferait 
pro'ter les patients et les proches 
aidants de renseignements rapides et 
précis, diminuerait le risque d’épui-
sement professionnel en distribuant 
mieux la charge de travail et en clari'ant 
les rôles, et standardiserait les soins a'n 
que tous les patients – peu importe leur 
lieu de vie ou leurs ressources cliniques 
– béné'cient d’une excellente prise en 
charge de leurs symptômes. 

Les modèles numériques de gestion 
des symptômes dirigés par des in'r-
mières, comme RESPONSe, sont non 
seulement novateurs, mais essentiels. 
Comme les soins oncologiques sont de 
plus en plus o!erts dans les milieux 

communautaires, il faut absolument 
équiper les cliniques des outils, proto-
coles et spécialistes nécessaires pour 
prodiguer des soins adaptés et fondés 
sur des données probantes. Le modèle 
RESPONSe montre qu’avec le bon 
accompagnement, les cliniques d’on-
cologie peuvent donner à l’ensemble 
de leurs patients les meilleurs soins 
possibles. 
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