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Préface

Environ 50 % des nouveaux cas de cancer nécessitent une radiothérapie a un moment quelconque de la
prise en charge de la maladie (Delaney et al., 2005). En 2020, on estime a environ 225 800 le nombre de
nouveaux cas de cancer au Canada (Société canadienne du cancer, 2020). Environ 103 551 séries de
traitements de radiothérapie ont été administrées en 2017 (données du sondage semestriel sur les
programmes canadiens de radio-oncologie réalisé par les ressources humaines de |’Association canadienne
de radio-oncologie [ACRQ]). Le Canada compte actuellement 48 centres de radiothérapie.

Le Partenariat canadien pour la qualité en radiothérapie (PCQR) est le fruit d’une alliance entre les trois
principaux organismes professionnels nationaux qui participent a I’administration de la radiothérapie au
Canada : L’Association canadienne de radio-oncologie (ACRO), I'Organisation canadienne des physiciens
médicaux (OCPM) et I’Association canadienne des technologues en radiation médicale (ACTRM), avec le
soutien stratégique et financier du Partenariat canadien contre le cancer (PCCC), qui travaille avec la
communauté en oncologie du Canada afin d’alléger le fardeau qu’impose le cancer aux Canadiennes et aux
Canadiens. La vision et le mandat du PCQR sont de soutenir |I’acces universel a des services de radiothérapie
shrs et de haute qualité pour I'ensemble de la population canadienne, en améliorant le rendement du
systeme et en élaborant des codes de pratique et des indicateurs consensuels pour faciliter la création et
I’évaluation des programmes de radiothérapie.

Ce document fournit de I'orientation sur la fagon dont les programmes de radiothérapie peuvent améliorer
et optimiser la collecte et I'utilisation des résultats signalés par les patients (RSP) relativement a la pratique
clinique de routine. Un RSP est défini comme tout rapport sur I’état de santé d’un patient qui provient
directement du patient sans interprétation par les cliniciens ou autres. Parmi les exemples de RSP
couramment utilisés au Canada, citons I’EESE, I'EPIC, I'EORTC et I'Inventaire abrégé de la douleur. Il fait partie
d’une série de codes de pratique créés par le PCQR incluant :

e Le Code de pratique de I'assurance de la qualité pour les programmes canadiens de radiothérapie,
qui décrit les principaux éléments de qualité essentiels a tout programme de radiothérapie, ainsi que
les indicateurs clés de qualité (ICQ) pour |'auto-évaluation programmatique périodique et
I’amélioration de la qualité;

e la série des Codes de pratique du contréle de la qualité technique des programmes canadiens de
radiothérapie, qui décrit les éléments clés du contrdle de la qualité technique des traitements de
radiothérapie;

e Le Systéeme national de déclaration des accidents et incidents — Ensemble minimal de données de
radiothérapie, qui fournit des directives sur la déclaration des incidents de radiothérapie a I’échelle
nationale et aide les utilisateurs a accéder a la base de données du Systeme national de déclaration
des accidents et incidents en radiothérapie (SNDAI-RT) géré par I'Institut canadien d’information sur
la santé;

e Le Code de pratique concernant la participation des patients pour les programmes canadiens de
radiothérapie, qui décrit les principaux éléments de qualité essentiels pour assurer la participation
des patients et des membres de leur famille au processus de soins, ainsi que leur satisfaction vis-a-
vis du processus et des résultats obtenus;
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e Les Lignes directrices en matiére d’éducation des patients dans le cadre des programmes canadiens
de radiothérapie, qui fournit des directives sur les activités devant étre intégrées aux programmes
de radiothérapie afin de s’assurer que les patients et les membres de leur famille sont éduqués de
facon adéquate et appropriée a propos des soins gu’ils recoivent; et

e Le Code de pratique sur I'utilisation de la nomenclature commune et de I'ensemble des données des
programmes canadiens de radiothérapie, qui soutient I’utilisation de la nomenclature commune et
un ensemble minimal de données provenant des éléments cliniques, dosimétriques et des RSP a étre
enregistrés pour tous les programmes de radiothérapie. L'objectif est d’harmoniser la pratique
communautaire et d’améliorer le rendement de la qualité et les résultats des patients.

L’ensemble de ces documents aborde tous les aspects de la qualité et de la sécurité liés a I’administration de
la radiothérapie. Tous les documents du PCQR constituent des documents évolutifs; ils sont régulierement
passés en revue et examinés par le PCQR afin de maintenir leur pertinence dans le domaine de la

radiothérapie au Canada.

Les documents du PCQR appartiennent conjointement aux organismes professionnels nationaux qui
participent a I’administration de la radiothérapie au Canada, a savoir I’ACRO, 'OCPM, 'ACTRM et le PCCC. lls
sont tous accessibles en ligne a www.pcar.ca.
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Sigles et définitions

Sigles
ACRO Association canadienne de radio-oncologie
ACTRM Association canadienne des technologues en radiation médicale
AQP Code de pratique de I’assurance de la qualité pour les programmes
Ccco Cancer Care Ontario
EORTC Organisation européenne pour la recherche et le traitement du cancer
EPIC Indice composé élargi lié au cancer de la prostate
EESE Echelle d’évaluation des symptdmes d’Edmonton
MRDP Mesures des résultats déclarés par les patients
OCPM Organisation canadienne des physiciens médicaux
PCCC Partenariat canadien contre le cancer
PCQR Partenariat canadien pour la qualité en radiothérapie
POSI Prospective Outcomes and Support Initiative (POSI)
PRO Programmes de radio-oncologie
RSP Résultats signalés par les patients
RT Radiothérapie
Tl Technologie de I'information

Définitions

Centre de radiothérapie

Endroit ou le traitement radiothérapique est administré

Organisation

Hopital, centre de traitement du cancer ou établissement ou le programme
de radiothérapie est offert

Programme de cancérologie

Programme multidisciplinaire de cancérologie qui englobe le programme
de radiothérapie

Programme de radiothérapie

Personnel, équipement, systémes d’information, politiques et procédures,
et activités nécessaires a I'administration sécuritaire de la radiothérapie,
conformément aux codes de pratique fondés sur des données probantes
ou des pratiques exemplaires

Ressources

Ressources éducatives, notamment les documents écrits ou en ligne et les
cours de formation
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1. Introduction

Un résultat signalé par le patient (RSP) est défini comme tout rapport sur |’état de santé d’un patient qui
provient directement du patient sans interprétation par les cliniciens ou autres. Les RSP sont
généralement déterminés par des instruments ou des mesures (souvent appelés « mesures des résultats
déclarés par les patients » ou MRDP) sous la forme de questionnaires auxquels les patients répondent.
Les MRDP permettent d’évaluer des domaines de la qualité de vie (tels que la capacité physique
fonctionnelle et le fonctionnement social), I’anxiété et la dépression, des listes de contrdle des symptomes
ou d’autres aspects de I’état de santé. Les MRDP sont utilisées depuis de nombreuses années dans les
essais cliniques testant de nouvelles interventions cliniques afin de permettre la comparaison des RSP
entre les groupes. Plus récemment, les RSP ont été introduits dans la pratique clinique de routine.

Les RSP ont été introduits dans la pratique clinique comme un moyen d’améliorer la qualité des soins aux
patients, d’abord auprés des patients atteints de cancer a un stade avancé de la maladie et recevant une
thérapie systémique, puisque ceux-ci ont souvent de nombreux probléemes potentiellement
préoccupants. Des études prospectives ont montré que |'utilisation des RSP améliorait la communication
entre le patient et le clinicien, aidait a détecter les problemes, influencait la gestion du patient et
améliorait les résultats tels que le contréle des symptdmes, la qualité de vie liée a la santé et le niveau de
fonctionnement. Des études plus récentes ont montré que 'utilisation des RSP dans les cas de cancer
avancé présentait un avantage en termes de survie. Les RSP pertinents pour la RT peuvent également étre
pertinents dans le cadre d’autres disciplines qui peuvent maximiser leur efficacité. Dans le contexte de la
pratique clinique de routine en matiere de radiothérapie, plusieurs applications des RSP portent sur les
résultats pertinents des thérapies curatives locales (parfois avec des traitements systémiques adjuvants),
ainsi que sur le traitement et la gestion générale des symptdmes dans le cadre des soins palliatifs, ce qui
permet de traiter la gestion des symptoémes, la communication et I’évaluation des résultats propres a la
radiothérapie. Outre leur réle dans I’'amélioration de la qualité des soins, les RSP en RT peuvent étre liés
aux données correspondantes sur le traitement des patients, permettant ainsi des études comparatives
qui ont le potentiel d’éclairer de fagon plus générale la pratique clinique et les décisions en matiere de
politique de la santé.

Le document intitulé Orientation sur I'utilisation des résultats signalés par les patients dans le cadre des
programmes de radiothérapie canadiens fournit de I'orientation et des données aux programmes de
radiothérapie qui cherchent des renseignements sur |’utilisation et la mise en ceuvre appropriées des RSP.
Il encourage les partenariats locaux, provinciaux et pancanadiens dans |'utilisation et la mise en ceuvre
des RSP dans les programmes de radiothérapie. Ce document a été élaboré par le groupe de travail sur
les RSP du PCQR, composé de radiothérapeutes, de radio-oncologues, de physiciens et de représentants
des patients.

Le groupe de travail sur les RSP recommande que les programmes de radiothérapie utilisent également
les ressources existantes sur I’utilisation et la mise en ceuvre des RSP dans le cadre de la pratique clinique.
En particulier, le Guide de I'utilisateur pour la mise en ceuvre de I’évaluation des résultats signalés par les
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patients dans la pratique clinique (User's Guide to Implementing Patient-Reported Outcomes Assessment
in Clinical Practice) ainsi que le Guide de I'utilisateur pour I'intégration des résultats signalés par les
patients dans les dossiers de santé électroniques (Users' Guide to Integrating Patient-Reported Outcomes
in Electronic Health Records), produits par des experts mondiaux sur les résultats signalés par les patients
(au nom de la Société internationale pour la recherche sur la qualité de vie [International Society for
Quality of Life Research] et de I’Université Johns Hopkins, respectivement). Ces documents sont congus
pour aider les cliniciens et les autres fournisseurs de soins de santé a utiliser les RSP dans le cadre de la
pratique clinique. Plutét que de recommander une seule « bonne » fagon de mettre en ceuvre les RSP en
clinique, ces documents présentent diverses options et décrivent en détail leurs avantages et
inconvénients respectifs. Ces ressources peuvent étre utilisées par les programmes canadiens de
radiothérapie comme guide pour intégrer de maniere significative les RSP dans la pratique clinique, dans
le but ultime d’améliorer la qualité et la sécurité de la radiothérapie étant administrée a leurs patients.

2. Sommaire des déclarations d’orientation

1 | Compte tenu des avantages établis de la mise en ceuvre des RSP dans la pratique clinique,
le PCQR encourage fortement les programmes de radiothérapie a recueillir les résultats
signalés par les patients (RSP) auprés des patients traités par radiothérapie. Il est
raisonnable d’adopter une approche par étapes pour I'introduction des RSP.

2 | Avant de mettre en ceuvre les RSP dans la pratique clinique, le programme de radiothérapie
doit fixer et communiquer des objectifs clairs pour I'utilisation des RSP dans le contexte local.

3 | Le PCQR recommande que les programmes utilisent une mesure des RSP appuyée au niveau
national par le PCQR, le cas échéant. S’il n’existe aucune mesure des RSP appuyée au niveau
national, ou si elle est inappropriée dans le contexte donné, le processus de sélection des RSP
doit étre rigoureux ou les programmes doivent adopter des RSP rigoureusement évalués
ailleurs. Pour la radiothérapie, les RSP propres a une région du corps et/ou a une maladie sont
préférables aux RSP généraux, car ils peuvent étre plus sensibles aux symptémes ressentis par
les patients. Idéalement, les RSP devraient également traiter de contenu pertinent pour la
gestion multimodale.

4 | Avant la mise en ceuvre, le programme de radiothérapie doit établir la ou les populations de
patients cibles a évaluer avec les RSP et déterminer les ressources locales nécessaires pour ce
faire. Il est recommandé que les programmes envisagent de commencer la collecte des RSP
aupres des populations les plus susceptibles d’en bénéficier, en raison de la forte charge de
symptomes (p. ex. soins de la téte et du cou, gynécologie, soins palliatifs). Le programme
devrait s’efforcer d’augmenter le nombre de patients auprés desquels ces données sont
collectées pour étre conformes aux objectifs du programme.

5 | Le programme de radiothérapie doit établir la fréquence a laquelle les RSP sont recueillis. Il est
préférable d’avoir des évaluations des RSP pour un patient a plusieurs moments dans le temps
afin de suivre les changements au fil du temps et de promouvoir des soins axés sur le patient.

6 | Il est recommandé que le moment de la collecte des RSP soit tel que les données des RSP soient
disponibles pour la rencontre clinique. Idéalement, les RSP seront recueillis et les scores des
RSP seront mis a la disposition de I’équipe de soins de santé avant la rencontre avec le clinicien
pour faciliter la communication pendant la visite.
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7 | Linterprétation des scores des RSP par |’équipe de soins de santé nécessite une orientation et
une éducation afin de garantir une bonne compréhension du score des RSP et la détection des
problémes (p. ex. des scores plus élevés indiquent des symptomes plus graves). Les
programmes doivent veiller a ce que cette orientation soit disponible dans le cadre du
processus de mise en ceuvre des RSP.

8 | Un processus de suivi des scores des RSP devrait étre établi pour assurer que les probléemes
révélés par les RSP puissent étre traités rapidement et de maniére appropriée par I'équipe de
soins de santé. Le PCQR encourage la discussion directe avec le patient afin d’obtenir un apercu
complet des problemes identifiés par les RSP.

9 | L'équipe de soins de santé doit avoir un plan pour traiter correctement et répondre aux
probléemes qui sont découverts par les RSP afin de s’assurer que les symptomes sont traités de
maniere appropriée.

10 | La confidentialité et le respect de la vie privée lors de la collecte des RSP et des données
provenant des RSP doivent étre explicitement pris en compte. Les processus adoptés doivent
assurer le respect de la vie privée du patient lors de la collecte des RSP et la confidentialité de
ses renseignements personnels.

11 | Une évaluation de I'impact des RSP au niveau local est recommandée pour s’assurer que les
objectifs fixés (conformément a la déclaration d’orientation n° 2) sont atteints

3. Pourquoi les RSP sont importants

L'utilisation des RSP offre un moyen d’intégrer la voix des patients traités par radiothérapie dans la
pratique clinique. L'importance et les avantages des RSP peuvent s’étendre aux patients, aux médecins,
aux autres fournisseurs de soins de santé ainsi qu’au systeme de soins de santé dans son ensemble.

Les RSP peuvent étre utilisés pour évaluer I'impact de certains traitements du cancer sur la qualité de vie
et le bien-étre des patients, au niveau individuel ou collectif. Dans le contexte des traitements de
radiothérapie, les RSP permettent d’identifier les symptémes et la toxicité ressentis tout au long du
traitement et du suivi d’un patient.

Au niveau du patient individuel, les RSP peuvent améliorer la rencontre clinique en renforgant la
communication entre les patients et leurs fournisseurs de soins qui, a leur tour, peuvent découvrir des
problémes qui n’auraient pas été découverts autrement, ou peuvent aider a prioriser les problémes qui
doivent étre traités cliniquement. Les scores des RSP, lorsqu’ils sont mesurés au fil du temps, peuvent
étre utilisés pour évaluer I'impact d’'une intervention (par exemple, I'analgésie ou la gestion des nausées),
et ainsi améliorer ces résultats. Lorsque les scores des RSP sont pertinents pour plusieurs disciplines
(p. ex. la chimioradiation), il a été démontré qu’ils augmentent la communication entre les équipes de
soins de santé multidisciplinaires et peuvent permettre aux fournisseurs de soins de santé traitants de
travailler ensemble pour atteindre des objectifs de traitement communs.

Compte tenu de ces applications cliniques et de leurs répercussions potentielles, il est essentiel que les
professionnels de la santé et les patients comprennent les processus et les avantages des RSP afin
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d’optimiser I'impact de la mesure des RSP et de tirer parti des ressources nécessaires a la mise en ceuvre
d’un programme des RSP. Ces arguments constituent la base de la premiére déclaration d’orientation du
présent document.

Déclaration d’orientation n° 1
Compte tenu des avantages établis de la mise en ceuvre des RSP dans la pratique clinique, le PCQR
encourage fortement les programmes de radiothérapie a recueillir les résultats signalés par les patients
(RSP) aupres des patients traités par radiothérapie. Il est raisonnable d’adopter une approche par
étapes pour I'introduction des RSP.

4. Approche du PCQR envers les RSP en radiothérapie

Le PCQR reconnait I'importance et les avantages des RSP dans la pratique clinique de la radiothérapie
comme moyen de comprendre les expériences des patients que nous traitons. Par conséquent, le PCQR
considere que les RSP sont essentiels dans la pratique clinique de la radiothérapie pour permettre
I’amélioration de la qualité des soins, et donc de la qualité de vie et de la survie des personnes qui suivent
un traitement du cancer. Le PCQR recommande que les RSP dans la pratique clinique de routine soient
pertinents pour les patients en radiothérapie et la maladie pour laquelle ils sont traités.

Afin de soutenir I'augmentation de I'utilisation des RSP dans le cadre de la pratique clinique de routine
en matiére de radiothérapie, le PCQR a lancé une initiative pancanadienne en 2017. Le principe général
de l'initiative est de soutenir I'adoption locale et de faciliter I'apprentissage et la mobilisation des
connaissances des RSP sur le plan pancanadien. Un groupe de travail multidisciplinaire sur les RSP au sein
du PCQR a été constitué dans le but de fournir une orientation sur la collecte et |’utilisation de mesures
des RSP qui sont spécifiques a la RT, dans le cadre des programmes de radio-oncologie (PRO) au Canada.
En fin de compte, le PCQR s’efforce de promouvoir la qualité et la cohérence de |'utilisation des RSP dans
les centres a I’échelle locale, provinciale et nationale.

Pour déterminer le paysage actuel des RSP au Canada, un cadre d’entrevue a été élaboré par le groupe
de travail sur les RSP et une analyse de I’environnement a été réalisée (juillet-novembre 2018) aupres de
membres sélectionnés des PRO au Canada, au moyen d’entrevues téléphoniques semi-structurées. Les
résultats de ces entrevues comprennent un inventaire des mesures des RSP qui sont utilisées dans tout
le pays, les obstacles et les facilitateurs de la mise en ceuvre des RSP au niveau local, ainsi que le niveau
d’intérét des programmes a obtenir I’orientation du PCQR sur I’utilisation clinique des RSP. Ces résultats
provenant des entrevues, ainsi qu’un examen des ouvrages actuels, constituent la base de ce document
d’orientation.

5. Facteurs a considérer concernant la mise en ceuvre

Avant la mise en ceuvre, il y a un large éventail de sujets qui doivent étre pris en considération. Le ou les
objectifs de la mise en place de la mesure des RSP au niveau local doivent étre discutés et précisés en tant
que premiére étape du processus. A I’appui de ces objectifs, il convient de considérer ces autres facteurs :
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e La population de patients ciblée;

e Quelle(s) MRDP répondront le mieux a vos besoins;

e La méthode de collecte;

e Quel(s) professionnel(s) de la santé auront accés aux RSP;

e Quisera chargé d’examiner les résultats et de traiter les découvertes;

e La maniere dont les résultats seront consignés dans le dossier médical; et
o S’il existe des outils pour aider a interpréter les résultats.

Enfin, un plan doit étre mis en place pour déterminer I'impact des RSP dans votre pratique clinique locale
afin de s’assurer que les RSP contribuent a la réalisation des objectifs initiaux fixés avant la mise en ceuvre.

Déclaration d’orientation n° 2
Avant de mettre en ceuvre les RSP dans la pratique clinique, le programme de radiothérapie doit fixer
et communiquer des objectifs clairs pour "utilisation des RSP dans le contexte local.

6. Adhésion

Les ouvrages relatifs a la mise en ceuvre des RSP indiquent clairement que I’adhésion des intervenants a
la mise en ceuvre des RSP est essentielle a la réussite de I'initiative. Pour faciliter I’ladhésion a I'utilisation
et/ou a la mise en ceuvre des RSP, il est important de communiquer a tous les professionnels de la santé
ainsi qu’aux patients la raison d’étre de I'utilisation des RSP dans la pratique clinique de votre centre. Les
intervenants doivent étre inclus a la discussion des objectifs avant la mise en ceuvre des RSP afin de
s’assurer que les préoccupations sont prises en compte et que les obstacles sont atténués. Si les RSP sont
déja en place dans la pratique clinique de votre centre, une méthode de rétroaction provenant des
intervenants peut également accroitre I’adhésion.

Avoir un expert local des RSP peut faciliter la mise en ceuvre des RSP dans la pratique clinique et a été
noté comme bénéfique pour un certain nombre de centres lors de I’analyse de I'environnement. Les
experts locaux pourront non seulement promouvoir 'utilisation des RSP dans la pratique clinique, mais
aussi répondre aux demandes ou aux préoccupations liées aux RSP.

Avant de mettre en ceuvre les RSP, il convient de procéder a une analyse de I’environnement local afin
d’examiner les RSP systémiques ou hospitaliers locaux actuellement en place ainsi que I’orientation
provinciale en matiéere de RSP.

7. Sélection des outils relatifs aux RSP

La sélection des outils relatifs aux RSP doit étre un processus rigoureux, mais il estimportant de noter que
le processus ne doit pas dupliquer les efforts précédents d’autres collégues au sein de votre établissement
ou a I'extérieur de celui-ci. Les RSP ayant trait a la qualité de vie générale ont été mis en ceuvre au niveau
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provincial par les instances dirigeantes de |I'Ontario, de I’Alberta, de la Colombie-Britannique et du
Québec. Tous les programmes devront prendre une décision au niveau local concernant la MRDP a utiliser,
mais cette décision pourrait consister en I’adoption d’une mesure déja validée et sélectionnée
officiellement par d’autres cliniques ou en I'utilisation de leur propre processus de sélection rigoureux.

Le PCQR s’est associé a Cancer Care Ontario (CCO) dans sa stratégie de sélection des outils relatifs aux
RSP; il s’agit d’'un exemple exceptionnel de processus concu avec rigueur. || met en jeu de multiples
intervenants, notamment des patients, des cliniciens, des spécialistes de la méthodologie et des
administrateurs qui participent a un processus par étapes dans le but de faciliter la sélection des
instruments relatifs aux RSP (y compris leur priorisation, leur identification, leur sélection et leur mise en
ceuvre). Le PCQR appuie ce processus et, en partenariat avec le CCO, continuera a identifier les MRDP a
recommander a la communauté de RT.

Comme la plupart des programmes locaux ne disposent pas des ressources nécessaires pour reproduire
ce type de processus, le partage de ces renseignements sur une base pancanadienne est |’'un des objectifs
de la plateforme du PCQR. Les objectifs de la collecte des RSP devraient étre pleinement reconnus et
formulés, dans le but d’aider a sélectionner la MRDP la plus appropriée a I’usage de chaque programme.
Lors de la définition des objectifs, il est important de tenir compte des RSP qui sont également pertinents
pour d’autres disciplines en plus de la RT (multidisciplinaire) afin de maximiser I’efficacité. Les objectifs a
prendre en compte comprennent les roles potentiels des RSP pour : le dépistage, le suivi, I’évaluation du
traitement, la planification du traitement, la prise de décision partagée avec les patients et les familles, et
I’amélioration de la communication avec les patients ou les fournisseurs. Une évaluation approfondie des
ressources nécessaires (p. ex. ressources humaines, soutien technique, espace et co(it) pour un outil
relatif aux RSP donné devrait également étre entreprise dans le cadre de la sélection de I’outil afin de
s’assurer que les ressources locales seront en mesure de soutenir la mise en ceuvre et |’utilisation
appropriées de I'outil dans la pratique clinique de la RT.

Outre un outil relatif aux RSP général adapté a toutes les maladies et a toutes les modalités de traitement
(p. ex. 'Echelle d’évaluation des symptémes d’Edmonton), il existe des outils relatifs aux RSP qui sont
propres a certains groupes de patients (p. ex. I'EPIC pour les hommes atteints du cancer de la prostate)
qui sont actuellement utilisés dans tout le Canada. Dans le débat entre les MRDP génériques et les MRDP
propres a une maladie ou a un traitement, un questionnaire propre a une maladie ou a un traitement
peut étre plus sensible aux symptomes spécifiques liés a la maladie ou au traitement plutot qu’aux plus
courants. Le PCQR a commencé a étudier les possibilités de soutenir une approche cohérente a la question
« quels RSP » devraient étre recueillis pour des types de cancer spécifiques. En s’appuyant sur un
processus de sélection de mesures solide mis au point par le CCO, le PCQR a élaboré une liste d’outils
relatifs aux RSP recommandés par le PCQR, qui peut étre consultée sur le site pcqr.ca et qui continuera
d’étre mise a jour.
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Déclaration d’orientation n° 3

Le PCQR recommande que les programmes utilisent une mesure des RSP appuyée au niveau national
par le PCQR, le cas échéant. S’il n’existe aucune mesure des RSP appuyée au niveau national, ou si elle
est inappropriée dans le contexte donné, le processus de sélection des RSP doit étre rigoureux ou les
programmes doivent adopter des RSP rigoureusement évalués ailleurs. Pour la radiothérapie, les RSP
propres a une région du corps et/ou a une maladie sont préférables aux RSP généraux, car ils peuvent
étre plus sensibles aux symptémes ressentis par les patients. Idéalement, les RSP devraient également
traiter de contenu pertinent pour la gestion multimodale.

Des considérations propres aux patients doivent étre intégrées dans la sélection des outils des RSP. La ou
les populations de patients ciblées doivent étre définies, y compris I’dge et la capacité (mentale et
physique) a mener a bien le traitement. Au sein de toute population de patients, il existe des patients
vulnérables qu’il peut étre difficile ou impossible d’atteindre avec les RSP; cependant, les avantages et les
inconvénients de I'inclusion / I’exclusion de certaines populations doivent étre pris en compte. Au niveau
pancanadien, les barriéres linguistiques sont susceptibles d’exister et doivent étre prises en compte. En
outre, les considérations suivantes relatives a des populations spécifiques de patients devraient étre
examinées afin de déterminer si les RSP sélectionnés incluront les éléments suivants : les patients qui sont
en mesure de s’auto-évaluer, les patients qui peuvent avoir ou ont effectivement besoin d’assistance,
tous les patients ambulatoires, les patients ambulatoires présentant des affections spécifiques, les
patients hospitalisés en soins de courte durée. Les patients externes indépendants peuvent avoir une plus
grande capacité a remplir les RSP, mais n’ont pas nécessairement besoin d’étre suivis, tandis que
I’obtention des RSP aupres de patients hospitalisés peut nécessiter plus de ressources hospitalieres, car il
est plus probable qu’une assistance soit nécessaire pour recueillir les RSP. L’environnement hospitalier
peut également avoir une influence sur les RSP en milieu hospitalier et le suivi de I’évaluation des patients
hospitalisés en soins de courte durée peut étre assuré a court terme plutét qu’a long terme. L’ évaluation
des RSP chez les patients hospitalisés en radiothérapie est plus complexe et dépasse la portée du présent
document.

Déclaration d’orientation n° 4
Avant la mise en ceuvre, le programme de radiothérapie doit établir la ou les populations de patients
cibles a évaluer avec les RSP et déterminer les ressources locales nécessaires pour ce faire. Il est
recommandé que les programmes envisagent de commencer la collecte des RSP auprés des
populations les plus susceptibles d’en bénéficier, en raison de la forte charge de symptomes (p. ex.
soins de la téte et du cou, gynécologie, soins palliatifs). Le programme devrait s’efforcer d’augmenter
le nombre de patients auprées desquels ces données sont recueillies pour étre conforme aux objectifs
du programme. Les populations « difficiles a atteindre » devraient étre explicitement prises en compte.

Comme indiqué précédemment, I’'analyse de |’environnement a permis d’identifier un total de
13 instruments des RSP différents en usage au Canada. Cela donne |'occasion aux centres de traitement
du cancer canadiens de partager leurs connaissances et le PCQR se réjouit de cette occasion. Par exemple,
de 2017 a 2019, le PCQR a travaillé a la transposition de l'initiative POSI (Prospective Outcomes and
Support Initiative) de BC Cancer aux autres programmes de radiothérapie, partout au pays. Si l'initiative
POSI est pergue comme un programme a reproduire chez les autres, c’est grace a son approche « en temps
réel » astucieuse de la collecte et de I’'examen des RSP durant la rencontre avec le patient. Le modele POSI
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est en cours d’intégration dans les centres affiliés au département de radio-oncologie de I’Université
Dalhousie, et en cours d’évaluation dans plusieurs centres des Prairies. La mise en ceuvre de ce projet
pilote se poursuivra a l'initiative des centres, sous la supervision du PCQR. Si votre centre souhaite en
savoir plus sur linitiative POSI, veuillez nous contacter (administration@cpagr.ca) pour plus de

renseignements.
8. Collecte des RSP aupres des patients

Le patient doit savoir clairement pourquoi il remplit une MRDP et qui en examinera les résultats. Avant la
mise en ceuvre, il est important de déterminer a quelle fréquence les patients devront remplir les MRDP,
car il existe de nombreuses options a prendre en compte : chaque visite, collecte fréquente, évaluation
unique ou entre les visites. Lors de |’évaluation de ces options, il est important de prendre en compte les
avantages et les inconvénients de chacune d’entre elles ainsi que les ressources nécessaires. La collecte a
chaque visite ou les collectes multiples d’'une MRDP nécessiteront plus de ressources que les RSP recueillis
dans le cadre de soins a court terme, mais permettront de suivre un patient au fil du temps. En
radiothérapie, le suivi des patients au fil du temps avec les RSP : avant, pendant ou apres le traitement
peut étre lié aux données sur le traitement et les résultats de la RT.

Déclaration d’orientation n° 5
Le programme de radiothérapie doit établir la fréquence a laquelle les RSP sont recueillis. Il est
préférable d’avoir des évaluations des RSP pour un patient a plusieurs moments dans le temps afin de
suivre les changements au fil du temps et de promouvoir des soins axés sur le patient.

La méthode de collecte de RSP auprés d’un patient doit également étre prise en compte. Les méthodes
de collecte en clinique comprennent I’auto-collecte, I’entrevue en direct ou la collecte par ordinateur. La
collecte de RSP a I'intérieur de la clinique nécessite des ressources différentes de celles de la collecte de
RSP a I'extérieur de la clinique. Par exemple, la collecte effectuée a I'intérieur de la clinique nécessite un
espace dédié a l'intérieur de celle-ci et la collecte effectuée a I’extérieur de la clinique nécessite quant a
elle de nombreuses ressources pour gérer le processus administratif.

Dans le cadre clinique, un personnel formé est essentiel pour les entrevues; cela peut étre colteux, mais
permet de poser des questions plus approfondies. Remplir un formulaire sur papier est initialement moins
colteux, mais nécessite également du personnel pour la saisie des données; il peut également étre
difficile, voire impossible, pour certains patients de remplir un formulaire papier (barriéres physiques,
barrieres linguistiques, alphabétisation, etc.). Les colts d’infrastructure de la technologie de I'information
(T1) pour une MRDP informatisée peuvent étre élevés au départ, mais cette méthode permet une collecte
de données plus efficace et peut étre intégrée électroniquement a d’autres éléments du dossier médical.

En dehors du cadre clinique, les méthodes de collecte peuvent inclure I'auto-collecte par courrier,
I’entrevue téléphonique (en direct ou activée par la voix) ou une plateforme en ligne. La collecte par
courrier nécessitera du personnel pour I’envoi / la réception ainsi que pour la saisie des données, et ce
mode peut entrainer de faibles taux de participation. Les MRDP par téléphone peuvent étre pratiques,
mais le fait d’avoir un intervieweur formé est colteux et, dans la plupart des cas, inefficace. Les entrevues
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téléphoniques automatisées peuvent étre efficaces, mais peuvent également étre mal recues par certains
patients et peuvent nécessiter une formation des patients. La sécurité des données, le respect de la vie
privée et les colits d’installation sont une préoccupation majeure pour une plateforme en ligne, mais cette
stratégie peut étre pratique pour de nombreux patients. Lorsque les RSP doivent étre recueillis en dehors
des visites réguliéres a la clinique, un processus permettant d’examiner les résultats et de traiter les
problemes des patients en temps réel peut également nécessiter beaucoup de ressources, mais est
absolument vital.

Déclaration d’orientation n° 6
Il est recommandé que le moment de la collecte des RSP soit tel que les données des RSP soient
disponibles pour la rencontre clinique. Idéalement, les RSP seront recueillis et les scores des RSP seront
mis a la disposition de I’équipe de soins de santé avant la rencontre avec le clinicien pour faciliter la
communication pendant la visite.

9. Interprétation des RSP

Le score d’un patient peut étre examiné par son infirmiére, son médecin ou un autre professionnel de la
santé. Le flux de renseignements provenant des RSP doit étre clair pour les patients (réles des infirmiéres,
du radiothérapeute, des médecins, etc.) et pour les professionnels de la santé qui prennent part a leurs
soins. Les médecins peuvent examiner les scores personnellement ou les scores peuvent étre présentés
au médecin apres avoir été interprétés par un autre professionnel de la santé. Dans le cadre de la RT, il
est possible d’inclure les radiothérapeutes dans linterprétation ou la collecte des RSP; les
radiothérapeutes interagissent avec les patients en cours de traitement, ce qui donne lieu a des rapports
étroits. L'impact positif que les radiothérapeutes pourraient avoir sur un programme des RSP en RT ne
doit pas étre négligé lors de la détermination du flux de renseignements provenant des RSP.

L'interprétation des RSP varie selon s’il existe seulement un score actuel du patient ou si le patient a pris
part a la collecte au moyen d’une MRDP a d’autres moments du traitement. Si des scores antérieurs sont
disponibles, les médecins ne peuvent étre alertés que lorsqu’un changement de score est constaté au
cours de linterprétation. Plusieurs outils peuvent aider a l'interprétation des RSP et souvent, des
combinaisons de ces outils sont utilisées ensemble. Certaines lignes directrices donnent une description
générale de la signification d’un score (p.ex. des scores plus élevés indiquent un meilleur
fonctionnement), mais n’indiquent pas I'importance clinique ou si le score est significatif pour le patient.
Un score limite ou seuil peut également étre mis en ceuvre, ce qui signifie que si un certain score est
obtenu dans une catégorie donnée, une action peut étre requise. Un score limite peut étre relativement
facile a appliquer et est souvent utilisé dans les catégories liées a I'anxiété et a la dépression; cependant,
son utilité dépend de la sensibilité de la limite et de si le score en question a bien été établi pour la mesure
des RSP utilisée. Les scores peuvent également étre comparés a ceux de populations de recherche
semblables, a ceux de la population générale atteinte de la méme affection ou a ceux d’une population
en bonne santé. Cette approche peut étre utilisée pour les RSP généraux ou les RSP spécifiques a un site,
mais elle peut ne pas étre disponible pour tous les instruments. Les patients peuvent varier
considérablement (p. ex. comorbidité et préférences), de sorte que les patients participant a des essais
clinigues ou faisant partie de la population générale peuvent étre trés différents du patient dont le score
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des RSP est consigné. Les comparaisons avec des points de référence peuvent également étre
problématiques, car le risque d’erreur de mesure est plus élevé au niveau du patient individuel qu’au
niveau d’un groupe.

Un examen structuré des RSP recueillis aupres du patient peut faciliter considérablement I'interprétation
et donner aux patients la possibilité de clarifier leur score et de fournir plus de détails. Le principal
inconvénient de cette méthode d’interprétation réside dans les ressources nécessaires pour garantir la
disponibilité d’un personnel.

Les scores peuvent étre liés a des lignes directrices de gestion (lorsqu’elles sont disponibles) décrivant la
maniere dont les cliniciens doivent réagir aux probléemes découverts par les RSP. L’établissement d’un lien
entre les lignes directrices et les RSP peut augmenter les chances que les RSP aient un effet positif sur les
soins aux patients et les résultats; par contre, certains cliniciens ont indiqué qu’un lien avec les lignes
directrices semble remettre en question leur expertise.

Déclarations d’orientation n**7, 8 et 9
L'interprétation des scores des RSP par I'équipe de soins de santé nécessite une orientation et une
éducation afin de garantir une bonne compréhension du score des RSP et la détection des
problémes (p. ex. des scores plus élevés indiquent des symptdmes plus graves). Les programmes
doivent veiller a ce que cette orientation soit disponible dans le cadre du processus de mise en ceuvre
des RSP.
Un processus de suivi des scores des RSP devrait étre établi pour assurer que les problemes révélés par
les RSP peuvent étre traités rapidement et de maniere appropriée par |I'équipe de soins de santé. Le
PCQR encourage la discussion directe avec le patient afin d’obtenir un apercu complet des problemes
identifiés par les RSP.
L’équipe de soins de santé doit avoir un plan pour traiter correctement et répondre aux problémes qui
sont découverts par les RSP afin de s’assurer que les symptomes sont traités de maniére appropriée.

10. Confidentialité

Lors de la mise en ceuvre des RSP, la confidentialité des patients doit étre prise en compte, non seulement
dans le processus de collecte des RSP, mais aussi dans la maniéere dont les renseignements sont conservés.
Un équilibre doit étre recherché pour assurer que les patients disposent de I’aide dont ils ont besoin pour
remplir les MRDP, tout en assurant la confidentialité nécessaire pour que celles-ci suscitent des réponses
honnétes, en particulier dans les cas sensibles (p. ex. les questions concernant I'incontinence ou le
fonctionnement sexuel). Comme pour toutes les interactions cliniques, la confidentialité est également
requise lors de la discussion des scores des RSP avec le patient lors de la rencontre clinique.

Déclaration d’orientation n° 10
La confidentialité et le respect de la vie privée lors de la collecte des RSP et des données provenant des
RSP doivent étre explicitement pris en compte. Les processus adoptés doivent assurer le respect de la
vie privée du patient lors de la collecte des RSP et la confidentialité de ses renseignements personnels.
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11. Evaluation des RSP

Apreés la mise en ceuvre et le déploiement des RSP dans les programmes de pratique clinique, il peut étre
utile d’évaluer I'effet des RSP sur la qualité des soins afin de déterminer si les objectifs ont été atteints.
Cette évaluation peut permettre de déterminer si les processus doivent étre modifiés pour atteindre les
objectifs et si les intervenants tirent profit de I'utilisation des RSP. Il existe de nombreuses approches qui
peuvent étre utilisées pour déterminer la valeur des RSP dans la pratique clinique, y compris des
conceptions et des méthodes expérimentales, quasi-expérimentales, d’observation, d’enquéte ou
d’amélioration de la qualité. Les ressources nécessaires pour réaliser un essai contr6lé randomisé seront
probablement prohibitives pour de nombreux programmes. Une conception d’amélioration de la qualité
(p. ex. planifier-exécuter-étudier-agir) est généralement plus facile a lancer et a mettre en ceuvre. Les
résultats du processus (p. ex. le nombre de patients auprés desquels les RSP planifiés ont été recueillis, le
nombre de patients ayant obtenu un score problématique qui a donné lieu a une action clinique) peuvent
étre plus facilement réalisables pour la plupart des programmes que les résultats définitifs tels que la
survie.

Déclaration d’orientation n° 11
Une évaluation de I'impact des RSP au niveau local est recommandée pour s’assurer que les objectifs
fixés (conformément a la déclaration d’orientation n° 2) sont atteints.

12. Données provenant des RSP et occasions futures

Les données provenant des RSP sont utilisées a de multiples fins, notamment dans le cadre d’une
rencontre clinique, d’une planification selon le temps et/ou a des fins de recherche. Quelle que soit
Iutilisation prévue, le moment de la présentation des données provenant des RSP et la maniere dont elles
seront présentées doivent tous deux étre pris en considération et dépassent le cadre du présent
document. L'analyse de I'environnement a indiqué que la plupart des centres de traitement du cancer
canadiens présentent les données provenant des RSP au patient au moment de la rencontre clinique et
dans le cadre du flux de travail clinique, bien qu’il y ait des exemples d’utilisation des RSP entre les visites
cliniques. Lorsqu’ils sont présentés lors d’une rencontre clinique, les RSP servent a informer les médecins
sur les probléemes concernant le patient et a faciliter la communication pendant la visite.

L’analyse de I’environnement a mis en évidence un fort désir d’entreposer et de partager les données
provenant des RSP. Etant donné I'intérét pour la collaboration, il existe de multiples occasions de
collaborer a I’avenir au niveau pancanadien. Le PCQR continuera a travailler avec des centres dans tout le
Canada pour soutenir la collaboration et la mise en ceuvre des RSP dans la pratique clinique de routine en
matiere de radiothérapie.
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13. Occasions de croissance

Notre analyse de I’environnement pancanadien a identifié de nombreux défis a la mise en ceuvre des RSP
qgue nous avons tenté de relever dans le présent document.

L’adhésion (des patients et des fournisseurs de soins de santé) est essentielle a I'utilisation des RSP dans
la pratique clinique de routine et a été notée comme un obstacle pour de nombreux centres dans tout le
Canada. L'absence d’adhésion peut étre due au temps nécessaire pour la collecte des RSP chez le patient
ou pour I'examen de ces RSP chez les professionnels de la santé. Les patients peuvent souffrir d’un
épuisement di aux RSP lorsque plusieurs MRDP sont réalisées aupreés d’eux. Les patients peuvent
également craindre que la collecte des RSP n’affecte la dimension temporelle des soins ou ils peuvent
avoir I'impression que les RSP ne sont pas utilisés par leurs fournisseurs de soins de santé. Outre le
manque de temps et de ressources, les médecins ont identifié des préoccupations quant a la capacité de
fournir des soins appropriés aux patients pour les problemes signalés au sujet des RSP, en particulier en
ce qui concerne les problemes de santé mentale ou les symptomes qui ont peu d’interventions actives
(tels que la fatigue). Bien gqu’il puisse étre difficile d’obtenir I'adhésion des patients et des fournisseurs de
soins de santé, il s’agit d’une occasion d’avoir un dialogue ouvert avec ces intervenants.

Il peut étre difficile de déterminer et de surmonter les problemes de faisabilité et de mise en ceuvre en
dimension temporelle, au moment de décider quel instrument des RSP mettre en ceuvre. De nombreux
RSP sont en place dans le cadre des programmes de radiothérapie dans tout le Canada et de vastes
connaissances concernant I’utilisation et la mise en ceuvre des RSP peuvent et doivent étre utilisées. Il
existe un désir profond, parmi les programmes canadiens de radio-oncologie, d’apprendre les uns des
autres, ainsi que des autres programmes de soins de santé, et ce faisant, les efforts ne sont pas dupliqués.
Le PCQR s’appuie sur des partenariats ainsi qu’un apprentissage pancanadien et s’efforce d’assurer la
qualité et la cohérence de la mise en ceuvre et de I'utilisation des RSP. Idéalement, le PCQR envisage une
plateforme qui permet le partage des connaissances entre les programmes de radiothérapie.

Le manque de ressources est de loin le défi le plus courant pour I'utilisation et la mise en ceuvre des RSP.
Ces ressources peuvent comprendre le temps, le financement, I'infrastructure des Tl ou les ressources
humaines.

Bien que I'utilisation et la mise en ceuvre des RSP dans la pratique clinique se heurtent a de multiples
difficultés, il est essentiel de garder a I'esprit I'importance des RSP et leurs avantages, car ceux-ci
dépassent de loin les obstacles a leur mise en ceuvre.
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