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RÉSUMÉ
Notre Programme de bien-être au-delà du cancer a été établi et 
évalué en tant que projet d’amélioration de la qualité. Les plans de 
soins individualisés pour les survivants et les fournisseurs de soins 
primaires incluaient des recommandations sur la surveillance du 
cancer et sur les besoins physiques et psychosociaux signalés par les 
survivants. Au rendez-vous de transition, une infirmière en oncolo-
gie a passé en revue le plan de soins et les stratégies de gestion des 
symptômes avec les survivants. Nous avons évalué les besoins phy-
siques et psychosociaux, et le sentiment d’autonomie de 70  survi-
vantes du cancer du sein et de 53  survivants du cancer colorectal 
à l’adhésion au programme, puis une année après la transition 
aux soins primaires. Les survivants ne recevaient plus de traite-
ment actif depuis des mois, voire des années (10 ans et plus), mais 
les survivants du cancer colorectal ont été aiguillés plus tôt (1,2 an 
en moyenne). Au départ, on a observé que les survivants du cancer 
colorectal s’inquiétaient peu de leurs besoins (scores < 1,0 sur 5,0) et 
que les survivantes du cancer du sein avaient quant à elles quelques 
préoccupations liées aux troubles du sommeil, aux changements 
pondéraux, aux effets sur la mémoire/concentration et à la peur de 
la récidive (scores de 1,0 à 1,5 sur 5,0). Tous les survivants ont rap-
porté s’être sentis bien autonomisés (> 3,0 sur 4,0). Les besoins et les 
niveaux d’autonomisation étaient pour la plupart les mêmes après 
une année. On observe statistiquement que les survivants du can-
cer colorectal avaient davantage peur de la récidive après un an. En 

résumé, les survivants du cancer dotés d’un plan de soins continuent 
de se sentir autonomisés un an après avoir reçu leur congé.

Mots clés  : cancer, survie au cancer, survivants, autonomisa-
tion, fournisseurs de soins primaires

CONTEXTE

Le cancer est maintenant envisagé comme une maladie chro-
nique exigeant une offre de soins post-traitement à long 

terme de qualité élevée (Drayton et al., 2012; Phillips et Currow, 
2010). En 2016, 202  400  Canadiens ont reçu un diagnostic de 
cancer et, grâce aux améliorations en dépistage précoce et trai-
tement, on s’attend que 60 % d’entre eux survivent à la mala-
die pendant au moins cinq ans (Statistiques canadiennes sur le 
cancer, 2016). Par conséquent, les soins de survie à long terme 
s’imposent progressivement comme un fardeau dans les soins 
de santé et impliquent de nombreuses ressources comme des 
soins psychosociaux et des soins de soutien, la promotion de la 
santé, la surveillance des séquelles tardives et des séquelles à 
long terme, la surveillance par un suivi et le dépistage d’autres 
cancers (Statistiques canadiennes sur le cancer, 2016; Howell 
et  al., 2011; McCorkle, 2011; Morgan, 2009). La tendance à 
recourir à des modèles communautaires de soins aux survivants 
dirigés par des fournisseurs soins primaires s’est donc accrue 
(Dawes et  al, 2015). Malheureusement, on en sait peu sur les 
besoins psychosociaux des patients après leur transition aux 
soins primaires (Hebdon et al., 2014; Lewis et al., 2009).

Un effet psychosocial important des soins de survie au can-
cer est l’autonomisation du patient (Jerofke, 2013; McCorkle, 
2011; Kuijpers, 2013; Lauzier et al., 2014; van den Berg et al., 
2013). L’autonomisation est ressentie comme une attitude que 
certains patients possèdent lorsqu’ils sont davantage impli-
qués dans le traitement de leur maladie; un patient autono-
misé se montre proactif dans la recherche de solutions et pose 
des questions pour gérer sa maladie (Bulsara, Stiles, Ward 
et Bulsara, 2006; Bulsara et Styles, 2013). Autonomiser les 
patients ayant une maladie chronique est crucial pour les aider 
à aborder la maladie, à y faire face et à réduire la détresse psy-
chologique (Bulsara, Stiles, Ward et Bulsara, 2006). Suivant le 
Modèle sur le soin des maladies chroniques (Wagner, 2001), 
un soutien à l’autogestion aide à autonomiser et à préparer les 
patients à gérer leurs soins de santé. Les stratégies d’autoges-
tion proposées par les prestataires de soins de santé incluent 
des interventions d’éducation et de soutien pour accroître les 
habiletés et la confiance du patient pour gérer ses problèmes 
de santé (Adams, Greiner et Corrigan, 2004; McCorkle, 2011). 

Il y a malheureusement peu de recherches sur l’autonomisa-
tion à l’étape des soins de survie au cancer, post-traitement, et ces 
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dernières reposent sur des mesures indirectes, soit la façon dont 
les infirmières perçoivent l’autonomie acquise (Mok, Martinson 
et Wong, 2004; van Uden-Kraan et al., 2008) ou l’évaluation de 
concepts connexes comme la qualité de vie, l’anxiété, la ges-
tion des symptômes, l’acquisition de connaissances et les habi-
letés d’adaptation (Ryhänen et al., 2013; Kane, Boland et Herst, 
2014; Pereira, 2014; Jerofke, 2013; Knobf, 2013; McCarley, 2009; 
Morgan, 2009), plutôt que de mesurer plus directement le point 
de vue des premiers intéressés, les survivants (McAllister et al., 
2012). Par conséquent, on ne sait pas si les programmes enca-
drant la transition des survivants au cancer à des soins primaires 
de suivi autonomisent adéquatement les patients pour qu’ils se 
montrent proactifs dans leurs questions et dans la recherche de 
solutions pour gérer leurs besoins durant la phase de survie de 
leur expérience globale du cancer (Bulsara et Styles, 2013). 

En 2006, le rapport From Cancer Patient to Cancer Survivor: 
Lost in Transition de l’Institute of Medicine contenait quatre 
recommandations sur les soins de survie  : a)  avoir des stra-
tégies pour prévenir les séquelles tardives, y compris la réci-
dive; b)  offrir une surveillance de l’apparition de métastases; 
c) proposer des interventions sur les conséquences du cancer 
et son traitement; d) coordonner les soins entre les spécialistes 
et les prestataires de soins primaires.

On a demandé aux centres de cancérologie d’intégrer ces 
quatre éléments clés aux soins de survie. Les normes d’Agré-
ment Canada exigent aussi que les prestataires de soins de santé 
communiquent efficacement entre eux au moment de transférer 
les soins aux patients pour prévenir tous malentendus; on s’at-
tend notamment à ce que les patients et les familles reçoivent 
de l’information standardisée de haute qualité et basée sur des 
données probantes pour prendre des décisions et prendre soin 
d’eux (Agrément Canada et Organisation de normes en santé, 
2017). Reconnaissant le besoin d’intégrer les soins de survie 
pour répondre aux besoins uniques des survivants tout en tenant 
compte des recommandations de l’Institute of Medecine (2006) 
et des lignes directrices en matière de surveillance d’Action 
Cancer Ontario (2012), le centre de cancérologie de l’Hôpital 
d’Ottawa a conçu son Programme de bien-être au-delà du can-
cer pour fournir aux patients des soins de survie de grande qua-
lité à la fin de leur traitement actif. Ce programme a été lancé en 
mars 2012 pour les survivants du cancer colorectal et de l’endo-
mètre, et en février 2013 pour les survivantes du cancer du sein.

BUT DE L’ÉTUDE
L’objectif de ce projet était de décrire les besoins physiques 

et psychosociaux des survivants au cancer colorectal et des 
survivantes au cancer du sein, de même que leur sentiment 
d’autonomie au début du Programme de bien-être au-delà du 
cancer et un an après avoir été transférés aux soins primaires. 
Des objectifs spécifiques ont été établis pour déceler  : a)  les 
changements dans les besoins physiques et psychosociaux 
signalés par les survivants un an après avoir été transférés aux 
soins primaires; b)  les changements dans le sentiment d’au-
tonomie un an après avoir été transférés aux soins primaires; 
c)  pour tout changement observé, si les changements dans 
le sentiment d’autonomie étaient liés aux changements de 
besoins physiques et psychosociaux.

MÉTHODOLOGIE
Un projet d’amélioration de la qualité a été mené auprès 

des patients recommandés au programme entre mars 2012 et 
juin 2013. Ce genre de projet découle souvent de discussions 
entre cliniciens et vise à évaluer les pratiques cliniques pour 
déterminer s’il faut modifier la pratique (Polit et Beck, 2012). 
Ce projet d’amélioration de la qualité a été passé en revue par 
le président du Conseil d’éthique de la recherche du Réseau 
des sciences de la santé d’Ottawa  (CER) qui a reconnu qu’il 
s’agissait d’un projet d’amélioration de la qualité ne requérant 
pas l’approbation du CER.

Cadre de l’étude
Le Programme de bien-être au-delà du cancer est un 

programme ambulatoire qui s’adresse aux survivants du 
cancer d’un grand hôpital universitaire servant une popu-
lation de 1,3  million de personnes dans l’Est ontarien. Les 
patients transférés aux soins primaires sont recommandés 
par des oncologues à la fin de leur traitement actif, lorsque 
les symptômes sont stables et ne posent aucune inquiétude 
du point de vue médical, et que le risque de récidive est jugé 
faible. Le Programme de bien-être au-delà du cancer a été 
conçu en se basant sur le Cadre des soins de soutien (Fitch, 
2008) et les principes du Modèle sur le soin des maladies 
chroniques (Wagner, 2001). L’objectif du programme est d’as-
surer aux patients l’accès à des ressources et à du soutien à la 
fin de leur traitement actif pour : a) répondre à leurs besoins 
physiques et psychosociaux subsistants; b) susciter leur désir 
de participer, avec leur prestataire de soins primaires, à la 
gestion de leurs soins de suivi.

Participants à l’étude
Lorsque le programme a été lancé, beaucoup de survivants 

du cancer qui étaient suivis depuis de nombreuses années au 
centre de cancérologie ont été invités à adhérer au Programme 
de bien-être au-delà du cancer pour que le suivi des soins de 
surveillance soit transféré à leur prestataire de soins primaires. 
Les patients admissibles avaient un cancer colorectal ou un 
cancer du sein; ils avaient terminé leur traitement actif contre 
le cancer et le risque de récidive était faible.

PROCÉDURES
On demande régulièrement aux patients recommandés au 

Programme de bien-être au-delà du cancer de remplir une éva-
luation des besoins physiques et psychosociaux, ainsi que le 
questionnaire de Bulsara et collègues (2006) comportant une 
échelle sur l’autonomisation des patients. Les patients se sou-
mettent alors quatre interventions clés pendant qu’ils parti-
cipent au Programme de bien-être au-delà du cancer.

Premièrement, les patients sont invités à suivre une for-
mation didactique en classe d’une durée de deux heures sur 
des données portant spécifiquement sur la maladie. Les sujets 
abordés sont la coordination des soins au moment de la tran-
sition, le dépistage d’autres cancers, les saines habitudes de 
vie, la gestion des symptômes des plus fréquentes séquelles 
physiques et psychosociales tardives et à long terme après un 
traitement contre le cancer, et le processus d’une réintégration 
ultérieure au programme en oncologie si nécessaire.
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Deuxièmement, durant la formation éducative, les patients 
reçoivent de la documentation écrite portant sur leur mala-
die et un accès à des ressources disponibles en ligne sur les 
séquelles tardives et les séquelles à long terme.

Troisièmement, un plan de soins de survie individualisé 
est préparé par une infirmière en oncologie qui passe en revue 
l’équipe de soins oncologiques du patient, résume la maladie 
et le traitement, et donne les lignes directrices de la surveil-
lance durant le suivi. Les besoins physiques et psychosociaux 
signalés par les patients, qui sont indiqués comme allant de 
modérés à extrêmes dans l’évaluation des besoins, sont inclus 
dans le plan de soins.

Quatrièmement, tous les patients sont invités à se présen-
ter à un rendez-vous de transition de 30 minutes pour passer 
en revue le plan de soins avec une infirmière en oncologie. 
Un exemplaire du plan de soins est passé en revue et remis 
au patient, et l’infirmière discute des stratégies de gestion des 
symptômes pour répondre aux besoins physiques et psycho-
sociaux subsistants soulignés. Le verbatim du rendez-vous de 
transition, une lettre de transition et un exemplaire du plan 
de soins sont envoyés au prestataire de soins primaires des 
patients. Le numéro de téléphone du Programme de bien-
être au-delà du cancer est aussi fourni au prestataire des soins 
primaires dans l’éventualité où des questions ou inquiétudes 
seraient soulevées et pour assurer si nécessaire une réintégra-
tion rapide dans le Programme de bien-être au-delà du cancer.

On notera qu’uniquement aux fins du projet d’amélioration 
de la qualité, l’évaluation des besoins et le questionnaire sur 
l’autonomisation des patients en fonction d’une échelle ont été 
postés aux patients une année après la date de recommanda-
tion au Programme de bien-être au-delà du cancer, avec invita-
tion à répondre au questionnaire et à le retourner.

Outils de collecte de données
Les outils de collecte de données ont été choisis en suivant 

le Cadre des soins de soutien (Fitch, 2008) et le Modèle sur le 
soin des maladies chroniques (Wagner, 2001). Le questionnaire 
sur l’évaluation des soins est une adaptation de l’Évaluation des 
besoins des survivants du cancer réalisée grâce à une permis-
sion spéciale du Programme d’enseignement sur le cancer de 
la clinique Mayo (Mayo Clinic Cancer Center, s.d.). Ce ques-
tionnaire compte 50 items utilisés pour évaluer les symptômes 
physiques et psychosociaux sur une échelle de Likert en six 
points, où 0 indique « aucune inquiétude » et 5 une « inquié-
tude extrême ». Cet outil a été utilisé pour cerner les besoins 
en soins de soutien physiques et psychosociaux. Aux fins de la 
présente étude, nous nous sommes concentrés seulement sur 
les neuf besoins physiques et psychosociaux clés signalés par 
les patients du Programme de bien-être au-delà du cancer et 
reconnus comme étant les plus problématiques pour les survi-
vants du cancer du sein et du cancer colorectal (Rushton et al., 
2015; Schlairet, Heddon et Griffis, 2010). 

L’échelle de Bulsara sur l’autonomisation des patients 
atteints d’un cancer compte 15 énoncés évalués sur une échelle 
de Likert en quatre points allant de « Tout à fait en désaccord » 
à « Tout à fait d’accord » (Bulsara et al., 2006). Un score plus 
élevé indique un sentiment d’autonomie également élevé. Le 

coefficient alpha de Cronbach pour l’échelle sur l’autonomisa-
tion était 0,85 au départ et de 0,90 au suivi, un très bon coeffi-
cient de cohérence interne. L’analyse des principaux éléments 
indiquait que les items sélectionnés avaient des factorielles 
similaires > ,66.

Analyse
Toutes les données de l’évaluation des besoins physiques 

et psychosociaux et de l’échelle sur l’autonomisation ont été 
entrées dans le logiciel SPSS (Statistical Package for the Social 
Sciences). Les résultats pour les survivants du cancer colorec-
tal et du cancer du sein ont été analysés séparément, à partir 
des mêmes méthodes. Dans un premier temps, des t-tests 
dépendants ont servi à mesurer les changements en matière 
de besoins et d’autonomisation au fil du temps. Si un suivi 
s’avérait nécessaire à la fin des premières analyses, des ana-
lyses de corrélation étaient alors menées pour examiner si 
les changements pour l’autonomisation étaient corrélés à des 
changements en matière de besoins.

RÉSULTATS
La fourchette d’âge et l’état civil des survivants du cancer du 

sein et du cancer colorectal étaient similaires. Chez les survi-
vants du cancer colorectal, 1,2 année en moyenne s’était écou-
lée depuis la fin du traitement actif (entre 1 mois et 10 ans). 
Chez les survivantes du cancer du sein, 4,6 années (entre 2 ans 
et 17 ans) s’étaient écoulées depuis leur dernier traitement actif 
(voir Tableau 1).

Tableau 1 : Caractéristiques des patients

Sujet Colorectal N=53 Sein N=70

Tranche d’âge (échelle) 38–90 42–92

<49 années 2 7

50–59 8 18

60–69 12 19

70–79 20 17

>80 11 9

Genre :

Homme 35 0

Femme 18 70

État civil :

Marié/en couple 37 43 

Célibat/veuvage 16 17 

Durée post-traitement (échelle) 1 mois à 10 ans 2 à 17 ans

<1 an 35 13

1–2 ans 8 7

>2–3 ans 5 7

>3–5 ans 3 13

>5–10 ans 1 25

>10 ans 1 5
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Résultats des survivants du cancer colorectal
Entre mars et septembre 2012, des 131  survivants du can-

cer colorectal recommandés au Programme de bien-être 
au-delà du cancer, 126 ont rempli l’évaluation de départ (taux 
de réponse de 96 %). Un an plus tard, 125 survivants du can-
cer colorectal ont reçu le questionnaire et 53 l’ont rempli 
(taux de réponse de 42 %). Au départ, les survivants du cancer 
colorectal avaient indiqué avoir peu d’inquiétude quant à leurs 
besoins (scores < 1,0 sur 5,0) et indiqué se sentir bien autono-
misés (3,00 à 3,76 sur 4,0) (voir Tableaux 2 et 3).

Au fil du temps, on ne note dans l’ensemble aucun chan-
gement statistique significatif dans huit des neuf besoins 
physiques et psychosociaux chez les survivants du cancer 
colorectal. Leur peur de la récidive était toutefois passée de 
0,79 à 1,31 sur 5,0 (p=0,005) (voir Tableau 2).

On n’observe au fil du temps aucun changement statistique 
significatif de l’autonomisation chez les survivants du cancer 
colorectal (voir Tableau 3). Par conséquent, aucune analyse de 
corrélation n’a été menée.

Résultats des survivantes du cancer du sein
Entre janvier et juin 2013, des 164 survivantes du cancer du 

sein recommandées au Programme de bien-être au-delà du 
cancer, 163 ont rempli l’évaluation de départ (taux de réponse 
de 99 %). Un an plus tard, 163 survivantes du cancer du sein 
ont reçu le questionnaire et 70 l’ont rempli (taux de réponse 
de 43 %). Au départ, les survivantes du cancer du sein avaient 
indiqué ressentir une certaine inquiétude liée aux troubles du 
sommeil, aux changements pondéraux, aux mémoire/concen-
tration et à la peur de la récidive (scores de 1,00 à 1,46 sur 5,0) 
et avaient indiqué se sentir bien autonomisées (3,06 à 3,75 sur 
4,0) (Tableaux 2 et 3). 

On n’observe au fil du temps aucun changement statistique 
significatif dans les besoins des survivantes du cancer du sein 
ni dans l’autonomisation. Par conséquent, aucune analyse de 
corrélation n’a été menée.

DISCUSSION
Ce projet d’amélioration de la qualité a fait état de 

niveaux de besoins physiques et psychosociaux faibles chez 
les survivants du cancer colorectal et du cancer du sein, et 
d’un sentiment élevé d’autonomie au moment d’adhérer 
au Programme de bien-être au-delà du cancer. Les besoins 
physiques et psychosociaux et les niveaux d’autonomisa-
tion signalés dans l’ensemble par ces survivants du cancer 
n’ont montré aucun changement statistique significatif une 
année après la transition du centre en cancérologie au pres-
tataire de soins primaires. Seuls les survivants du cancer 
colorectal ont indiqué avoir une plus grande peur de la réci-
dive après un an, parmi les besoins psychosociaux clés. On 
ne peut clairement dire pourquoi la peur de la récidive s’est 
accrue dans ce groupe, mais il est intéressant de souligner 
qu’ils avaient été recommandés au Programme de bien-
être au-delà du cancer plus rapidement après avoir terminé 
leur traitement actif (1,2 an en moyenne) comparativement 
au groupe du cancer du sein (4,6  ans en moyenne). Nos 

Tableau 2 : Inquiétude des survivants sur leurs besoins physiques et 
psychosociaux

A : Groupe du cancer colorectal (N=53)

Domaine Seuil de 
référence

1 an après valeur p

Moyenne 
(éc.-t.)

Moyenne 
(éc.-t.)

Picotements (mains/pieds) 0,79 (1,32) 0,88 (1,35) 0,647

Problèmes sexuels 0,87 (1,29) 0,83 (1,31) 0,796

Troubles du sommeil 0,88 (1,26) 0,74 (1,03) 0,398

Problèmes (intestin/vessie) 0,94 (1,51) 1,04 (1,38) 0,601

Fatigue 0,86 (1,02) 1,00 (1,06) 0,332

Changements pondéraux 0,86 (1,34) 0,65 (1,02) 0,201

Changements corporels 0,79 (1,18) 0,83 (1,11) 0,761

Mémoire et concentration 0,73 (1,22) 0,76 (1,64) 0,883

Peur de la récidive 0,79 (1,24) 1,31 (1,20) 0,005

B : Groupe du cancer du sein (N=70)

Domaine Seuil de 
référence

1 an après valeur p

Moyenne 
(éc.-t.)

Moyenne 
(éc.-t.)

Picotements (mains/pieds) 0,71 (1,17) 0,92 (1,37) 0,262

Problèmes sexuels 0,78 (1,34) 0,97 (1,44) 0,077

Troubles du sommeil 1,00 (1,19) 1,23 (1,42) 0,148

Problèmes (intestin/vessie) 0,68 (0,97) 0,83 (1,11) 0,335

Fatigue 0,98 (1,20) 1,16 (1,36) 0,181

Changements pondéraux 1,10 (1,38) 0,93 (1,31) 0,531

Changements corporels 0,85 (1,19) 1,06 (1,29) 0,180

Mémoire et concentration 1,08 (1,16) 1,16 (1,36) 0,608

Peur de la récidive 1,46 (1,48) 1,50 (1,41) 0,775

Échelle de Likert en six points allant de 0 = aucune inquiétude à 
5 = inquiétude extrême
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résultats nous amènent à discuter des trois enjeux impor-
tants pour améliorer les soins aux survivants du cancer.

Premièrement, définir ce qu’est l’autonomisation du patient 
dans un contexte de survie au cancer peut éclairer les per-
sonnes qui soignent les survivants du cancer en leur donnant 
une base claire. Une analyse de 67  articles définissant l’au-
tonomisation du patient a révélé des définitions axées sur  : 
a) le processus de transformation à mesure que les patients 

maîtrisent leur santé et leurs soins de santé pour s’adapter 
à leur maladie chronique; b) des principes indiquant un état 
d’autonomie et d’autodétermination; c) les interventions d’au-
togestion d’une maladie chronique (Bravo, Edwards, Barr, 
Scholl, Elwyn et McAllister, 2015). Les résultats obtenus chez 
les patients en fonction de ces définitions étaient l’adaptation 
à une maladie chronique, la qualité de vie, le bien-être, la satis-
faction à l’égard de la vie et l’indépendance. La recherche a 

Tableau 3 : Sentiment d’autonomie des survivants
A : Groupe du cancer colorectal (N=53)
Domaine Seuil de référence 1 an après valeur p 

Moyenne (éc.-t.) Moyenne (éc.-t.)
Je suis capable de gérer ma maladie. 3,64 (0,486) 3,49 (0,547) 0,070
Je dispose de toute l’information requise pour gérer ma maladie. 3,42 (0,753) 3,33 (0,674) 0,420
Je suis capable d’aider les professionnels de la santé à prendre des décisions sur 
ma maladie.

3,57 (0,547) 3,50 (0,552) 0,412

Ma famille m’aide beaucoup. 3,76 (0,480) 3,63 (0,610) 0,204
J’ai besoin du soutien de ma famille et de mes amis. 3,45 (0,730) 3,25 (0,719) 0,095
Ma famille et mes amis comptent encore sur moi. 3,30 (0,765) 3,07 (0,873) 0,086
Je peux m’adapter aux changements dans mes habitudes de vie. 3,51 (0,626) 3,38 (0,614) 0,183
Les professionnels de la santé sont heureux de m’inclure dans les décisions 
relatives à ma maladie.

3,66 (0,481) 3,50 (0,558) 0,136

Je veux que ma famille et mes amis puissent continuer à compter sur moi. 3,24 (0,773) 3,20 (0,919) 0,710
Mes amis m’offrent toujours un bon soutien. 3,50 (0,619) 3,40 (0,707) 0,341
J’ai le sentiment d’être toujours utile dans ma vie quotidienne. 3,51 (0,585) 3,45 (0,583) 0,519
Mes croyances spirituelles m’aident à composer avec la maladie. 3,29 (0,782) 3,37 (0,799) 0,519
J’accepte d’avoir à modifier mes habitudes de vie. 3,20 (0,687) 3,23 (0,620) 0,850
Des thérapies complémentaires m’aident à composer avec ma maladie. 3,00 (0,791) 3,18 (0,809) 0,422
Je fais grandement confiance à mon médecin de famille 3,60 (0,681) 3,70 (0,507) 0,280
B : Groupe du cancer du sein (N=70)
Domaine Seuil de référence 1 an après valeur p 

Moyenne (éc.-t.) Moyenne (éc.-t.)
Je suis capable de gérer ma maladie. 3,46 (0,534) 3,56 (0,501) 0,159
Je dispose de toute l’information requise pour gérer ma maladie. 3,49 (0,592) 3,44 (0,562) 0,536
Je suis capable d’aider les professionnels de la santé à prendre des décisions sur 
ma maladie.

3,53 (0,566) 3,55 (0,565) 0,843

Ma famille m’aide beaucoup. 3,75 (0,434) 3,70 (0,460) 0,471
J’ai besoin du soutien de ma famille et de mes amis. 3,50 (0,505) 3,55 (0,537) 0,518
Ma famille et mes amis comptent encore sur moi. 3,35 (0,641) 3,39 (0,559) 0,699
Je peux m’adapter aux changements dans mes habitudes de vie. 3,54 (0,503) 3,46 (0,537) 0,301
Les professionnels de la santé sont heureux de m’inclure dans les décisions 
relatives à ma maladie.

3,52 (0,504) 3,54 (0,539) 0,821

Je veux que ma famille et mes amis puissent continuer à compter sur moi. 3,35 (0,645) 3,38 (0,593) 0,687
Mes amis m’offrent toujours un bon soutien. 3,54 (0,502) 3,51 (0,536) 0,621
J’ai le sentiment d’être toujours utile dans ma vie quotidienne. 3,62 (0,522) 3,49 (0,595) 0,059
Mes croyances spirituelles m’aident à composer avec la maladie. 3,29 (0,733) 3,29 (0,731) 1,00
J’accepte d’avoir à modifier mes habitudes de vie. 3,13 (0,672) 3,19 (0,704) 0,652
Des thérapies complémentaires m’aident à composer avec ma maladie. 3,06 (0,854) 2,94 (0,814) 0,489
Je fais grandement confiance à mon médecin de famille 3,46 (0,727) 3,47 (0,796) 0,811
Échelle comprenant quatre choix allant de « Tout à fait accord » à « Tout à fait en désaccord »; les scores plus élevés indiquent un sentiment 
d’autonomie plus prononcé.
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démontré que les interventions faisant participer les patients 
et les autonomisant accroissent leur niveau de satisfaction, 
améliorent leur santé et réduisent les coûts, et on juge essen-
tielle maintenant l’autonomisation des survivants du cancer 
(Eskildsen et al., 2017).

Deuxièmement, transférer les patients ayant un cancer à 
faible risque à leurs prestataires de soins primaires s’est déjà 
avéré sécuritaire et rentable, en plus d’être souvent le choix pré-
féré des patients (Grant, De Rossi et Sussman, 2015). Toutefois, 
les prestataires de soins primaires rapportent un manque de 
connaissances, de confiance et de ressources comme des direc-
tives sous forme de livret (Dawes et  al., 2014; Luctkar-Flude, 
Aiken, McColl et Tramner, 2015). Ils ont cependant l’occasion 
d’améliorer leurs connaissances en lisant des directives sur la 
pratique fondées sur des données probantes, ce qui aide à limi-
ter les tests inutiles et à améliorer la coordination des soins 
entre les spécialistes en oncologie et les prestataires de soins 
primaires (Grant, De  Rossi et Sussman, 2015; Luctkar-Flude 
et al., 2015). Dans la présente étude, le plan de soins de survie 
fourni aux survivants du cancer et à leurs prestataires de soins 
primaires dans le cadre du Programme de bien-être au-delà du 
cancer a été conçu pour : offrir un résumé du traitement; don-
ner une orientation fondée sur des données probantes concer-
nant les tests de surveillance de suivi; communiquer les besoins 
physiques et psychosociaux signalés par les patients; et offrir 
une orientation sur les stratégies de gestion des symptômes 
adaptées aux besoins physiques et psychosociaux individuels 
des survivants du cancer. En même temps que les prestataires 
de soins primaires étaient accompagnés, le plan de survie au 
cancer était utilisé pour accroître la compréhension des survi-
vants du cancer quant aux soins de suivi requis et pour les auto-
nomiser en les incitant à participer activement à la gestion de 
leurs soins (Dawes et  al., 2014; Grant, De  Rossi et Sussman, 
2015; Jabson, 2014; Luctkar-Flude et al., 2015; McCorkle, 2011).

Troisièmement, bien que la littérature soutienne l’autono-
misation des survivants par l’éducation, il y a peu de données 
validant le bénéfice d’interventions spécifiques. Des groupes de 
soutien en ligne, des interventions en ligne et des cours d’édu-
cation se sont montrés efficaces pour autonomiser des patients 
atteints du cancer et des patients ayant d’autres maladies chro-
niques (Kuijpers et  al., 2013; Pereira, 2014; van  Uden-Kraan 
et al., 2008). Par conséquent, le Programme de bien-être au-delà 
du cancer pourrait continuer d’offrir des cours d’éducation et 
envisager une évaluation plus rigoureuse pour vérifier leur effi-
cacité chez cette population précise de patients, et en particulier 
chez ceux venant tout juste de terminer leur traitement actif.

LIMITES
Il faut tenir compte de trois limites principales. 

Premièrement, la taille des échantillons de survivants du can-
cer colorectal et du cancer du sein était trop petite pour tirer 
des conclusions à toute épreuve. Deuxièmement, il y avait 
parmi les participants une variance dans l’écart temporel entre 
la fin du traitement actif et la recommandation au Programme 
de bien-être au-delà du cancer. Cette grande variance pourrait 
avoir un impact sur les besoins physiques et psychosociaux 
subsistants signalés par les patients et pourrait influencer leur 
sentiment d’autonomie. Troisièmement, il faudrait faire des 
recherches sur chacune des quatre interventions clés utilisées 
par le Programme de bien-être au-delà du cancer pour déter-
miner leur efficacité particulière.

CONCLUSION
La survie au cancer en tant que maladie chronique est une 

nouvelle perspective et peu d’interventions d’autonomisation 
ont encore été conçues ou utilisées. Le Programme de bien-être 
au-delà du cancer a été mis sur pied pour préparer les survivants 
du cancer à effectuer une transition entre leur oncologue respon-
sable des soins de suivi et leur prestataire de soins primaires. 
Les quatre interventions clés régulièrement utilisées dans ce 
programme incluent un cours d’éducation, du matériel éducatif 
imprimé pour les patients, un plan de soins de survie individua-
lisé en fonction des besoins physiques et psychosociaux uniques 
des patients, et un rendez-vous de transition avec une infirmière 
en oncologie pour passer en revue le plan de soins. En mesurant 
leurs besoins et leur sentiment d’autonomie au départ, puis une 
année après la transition vers ce projet d’amélioration de la qua-
lité, nous n’avons généralement pas trouvé après l’écoulement de 
cette année de changements significatifs dans les besoins phy-
siques et psychosociaux ou dans le sentiment d’autonomie chez 
les survivants du cancer colorectal et les survivantes du cancer 
du sein. Après un an, les survivants du cancer colorectal présen-
taient une hausse statistiquement significative de la peur de la 
récidive. Les infirmières en oncologie sont bien placées pour 
reconnaître les besoins uniques des survivants du cancer et elles 
contribuent à trouver des moyens pour continuer à répondre à 
leurs besoins en offrant des séances éducatives et des plans de 
soins de survie individualisés, et en les aidant à se sentir auto-
nomes dans la gestion de leur maladie chronique au moment 
d’être transférés aux soins primaires. Des recherches ultérieures 
seront requises pour explorer la contribution des séances d’édu-
cation et des plans de soins de survie individualisés.
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