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RÉSUMÉ
Les modèles de soins aux survivants du cancer évoluent rapide-
ment, mais des disparités en matière de santé sont néanmoins de 
plus en plus évidentes entre les survivants de la maladie. Le Canada 
n’y échappe pas, et on observe que certains survivants privilégiés 
reçoivent des soins de plus grande qualité et conservent donc une 
meilleure santé que d’autres. La présente étude a pour but d’amélio-
rer les soins aux survivants en aidant les cliniciens et les décideurs 
à mieux comprendre comment le vécu des survivants, les stratégies 
de gestion des soins et différents facteurs psychologiques et politiques 
peuvent influencer l’offre de soins aux survivants de grande qua-
lité développés au Canada, ainsi que l’accès à ces soins. La présente 
étude descriptive et interprétative en trois étapes se fonde sur une 
approche infirmière épistémologique adoptant une perspective tant 
critique que multidimensionnelle. Nous avons procédé à une ana-
lyse textuelle critique de sources documentaires, de même qu’à une 
analyse secondaire de transcriptions d’entrevues provenant d’une 
base de données déjà existante; nous avons également mené des 
entrevues qualitatives auprès de 34 survivants et de 12 intervenants 
du système de santé. Nous avons ensuite extrait de ces données les 
facteurs individuels, collectifs et systémiques qui contribuent à creu-
ser le fossé entre l’expérience de soins attendue et le vécu réel des sur-
vivants. En comprenant ce qui fait varier les soins aux survivants 
et les ressources qui leur sont allouées, nous espérons contribuer à 
éclaircir cette question complexe et encourager les cliniciens et les 
décideurs à adopter des approches à plusieurs niveaux pour assurer 
l’équité des soins de grande qualité.

CONTEXTE

Au cours des vingt dernières années, plus de gens que 
jamais ont vu leur espérance de vie augmenter après un 

diagnostic de cancer grâce aux progrès réalisés dans le dépis-
tage et le traitement (Comité consultatif des statistiques cana-
diennes sur le cancer, 2018). Pour au moins les deux tiers des 
Nord-Américains ayant reçu un diagnostic de cancer, la ques-
tion n’est plus de savoir s’ils vont survivre à la maladie, mais 
plutôt s’ils auront une bonne qualité de vie, ce qui les amène 
à se voir davantage comme des survivants que des victimes. 
(Bell, 2010). Or, nombreux sont les survivants du cancer qui, 
bien que techniquement guéris ou en rémission prolongée 
après leurs traitements, vivent des difficultés physiques, psy-
chologiques, sexuelles, sociales et financières; la crainte per-
sistante d’une récidive et les inquiétudes liées à la prévention 
secondaire, notamment, peuvent nuire à leur qualité de vie 
de manière permanente (Partenariat canadien contre le can-
cer  [PCCC], 2012; Jones et Grunfeld, 2011; Mehnert, de Boer 
et Feuerstein, 2013; Ness et al., 2013). Les structures de soins 
officielles actuellement en place, ancrées dans un modèle bio-
médical axé sur le traitement et le contrôle de la maladie (soins 
du cancer) et sur le maintien du bien-être (soins de première 
ligne), présentent des lacunes importantes et ne permettent 
pas de répondre à la multitude de besoins des survivants en 
matière de soutien et de soins médicaux (PCCC, 2018; Wittal, 
2018).

Il existe un large consensus selon lequel les modèles 
actuels de soins des survivants au cancer sont sous-optimaux 
partout au Canada, et ailleurs aussi (Alliance canadienne pour 
la recherche sur le cancer [ACRC], 2017; National Academies 
of Sciences, Engineering and Medicine, 2018). La coordination 
des soins spécialisés et des soins de première ligne manque de 
cohérence et les efforts se concentrent sur la surveillance médi-
cale aux dépens du soutien psychologique et de la promotion 
de la santé (Fitch et  al., 2018 sous presse; Shaw et Jennings-
Shaw, 2017). Lorsqu’il est question de planification, on pense 
rarement à entendre l’opinion des survivants, et les groupes 
marginalisés, qui vivent des situations particulières en rai-
son de leur marginalisation, sont communément absents du 
débat (Ashing-Giwa et  al., 2013; Boehmer, Glickman, Milton 
et Winter, 2012; Brooks, 2010; ACRC, 2017; Gifford, Thomas, 
Barton, Grandpierre et Graham, 2018; Skinner, 2012).

La situation est rendue encore plus complexe par l’évolu-
tion du discours public sur la «  survivance  », discours sou-
vent positif et peu nuancé, qui associe la rémission du cancer 
à une expérience « transformatrice » et valorise l’autosoin, les 
choix personnels et l’autonomie (Bell, 2012; Kromm, Smith 
et Singer, 2007). Ce genre de discours suscite des attentes 
irréalistes, en plus de faire peser la responsabilité de la guéri-
son sur des personnes qui subissent encore parfois les effets 
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difficiles et persistants de la maladie, notamment les patients 
défavorisés par les déterminants sociaux de la santé (Bell et 
Ristovski-Slijepcevic, 2013; Sinding, 2014).

Le Partenariat canadien contre le cancer  (PCCC) a établi 
une stratégie pancanadienne dont le but est de fournir à tous 
les Canadiens un accès à des soins du cancer équitables, axés 
sur la personne et de grande qualité (2018). Pour ce faire, les 
ressources doivent être sûres, efficaces et équitables, dispo-
nibles en temps opportun et alignées sur les besoins des survi-
vants afin d’optimiser les résultats souhaités, notamment une 
amélioration du taux de survie, des capacités fonctionnelles, de 
la qualité de vie et de l’expérience personnelle par rapport au 
cancer (Feuerstein et Ganz, 2011; Lotfi-Jam et al., 2009; Malin 
et al., 2011). Toutefois, l’absence de structures ou de contextes 
encourageant la prestation de soins axés sur la personne au 
sein des systèmes de santé et de soins du cancer peut mener 
à un accroissement involontaire des disparités en matière de 
santé, au détriment, particulièrement, des personnes margi-
nalisées (Epstein, Fiscella, Lesser et Stange, 2010; Hankivsky, 
2011; Niu, Roche, Pawlish et Henry, 2013; Weaver, Geiger, Lu 
et Case, 2013).

Pour optimiser la santé et le bien-être et atteindre l’équité, il 
faut s’assurer de mettre les besoins des personnes, et non leur 
statut social, au centre du processus. (Ahmed et Shahid, 2012). 
Les infirmières sont les mieux placées pour défendre les droits 
sociopolitiques des patients dans leur pratique, sans compter 
qu’elles en ont aussi l’obligation morale (Falk-Rafael, 2005). 
Les infirmières en oncologie sont convaincues de la nécessité, 
pour des raisons d’éthique et de justice sociale, de promouvoir 
et favoriser une santé optimale, à la fois pour les individus et 
les collectivités (Association canadienne des infirmières en 
oncologie [CANO/ACIO], 2006; Association des infirmières et 
infirmiers du Canada, 2017).

Si rien n’est fait, les modèles de soins actuels continueront 
de renforcer le mode de création, de mise en place et d’éva-
luation des ressources destinées aux survivants en vigueur 
sans jamais rectifier les inégalités (Jones et Grunfeld, 2011; 
Smith et Hall, 2015). Pour orienter notre réflexion sur les 
futurs modèles et ressources de soins aux survivants, il fau-
dra mieux comprendre le contexte et tenir compte de la 
complexité des relations et croisements entre les différents 
facteurs qui influencent la capacité d’agir des survivants, que 
ce soit à l’échelle individuelle ou collective. Par conséquent, 
la présente étude vise plus qu’une simple description des 
enjeux et des défis  : son objectif est de proposer des voies à 
explorer, des recommandations ou des principes d’action qui 
embrassent toute cette complexité, afin d’aménager des soins 
et des modèles de soins à la fois équitables et complets pour 
tous les survivants.

QUESTION DE RECHERCHE
La question directrice fondamentale de l’étude est la sui-

vante  : Comment les différents points de vue des survivants 
du cancer et des intervenants du système de santé peuvent-
ils éclairer une démarche visant à assurer aux survivants du 
cancer des soins de grande qualité en toute équité, partout au 
Canada? Pour répondre à cette question, nous avons cherché 

à savoir comment différents survivants du cancer décrivaient 
et expliquaient leurs expériences, notamment leur accès aux 
soins, de même que leur vision d’un système de soins adapté 
à leurs besoins; nous avons tenté de dégager des approches 
à partir des témoignages des survivants et des intervenants 
du système de soins du cancer pour appuyer la création de 
ressources et de modèles de soins de grande qualité qui 
répondent aux besoins individuels et collectifs.

DEVIS DE L’ÉTUDE
Le raisonnement théorique de la présente étude repose sur 

une approche pragmatique adoptant un point de vue critique 
multidimensionnel pour expliquer la complexité inhérente 
aux soins des survivants. Grâce à la description interprétative 
(une méthode quantitative appliquée), nous avons pu puiser 
dans l’épistémologie de la discipline infirmière pour élaborer 
une série de sous-études visant à générer, une fois mises en 
commun, de nouvelles pistes de compréhension qui permet-
tront de transposer les phénomènes pertinents à la pratique 
clinique (Thorne, 2016; Thorne, Stephens et Truant, 2016).

Dans ce contexte, nous avons conçu une approche en trois 
étapes afin de laisser place à une diversité de points de vue, en 
procédant à une analyse de plus en plus complexe : nous avons 
d’abord réalisé une analyse textuelle critique, puis une analyse 
secondaire des transcriptions d’une base de données d’entre-
vues déjà constituée, avant de mener de nouvelles entrevues 
auprès de survivants du cancer et d’intervenants du système 
de santé. Les deux dernières étapes nécessitaient l’approbation 
du comité d’éthique de la recherche comportementale de notre 
université (UBC BREB no H09-0171 et no H14-0382). Il va sans 
dire que le détail de la méthodologie et des résultats de chaque 
étape ne peut être couvert en un seul article; chacune méri-
terait à elle seule un rapport complet. D’autres publications 
sont d’ailleurs prévues. L’objectif du présent article est donc 
de décrire le devis général utilisé et de présenter les résultats 
obtenus dans leurs grandes lignes. Les recommandations for-
mulées pour améliorer les soins découlent de l’analyse combi-
née de ces trois processus à la fois distincts et interdépendants.

Processus et résultats de l’étude
Revue critique de la documentation

Nous avons, dans un premier temps, effectué une analyse 
textuelle critique de plus de 70 sources documentaires, notam-
ment de lignes directrices sur la survivance, de programmes 
d’éducation, de politiques et de ressources, publiées au Canada 
pour la plupart. Certaines lignes directrices cliniques amé-
ricaines ont été incluses à l’analyse, étant donné qu’elles 
influencent souvent les soins aux survivants d’ici en l’absence 
de lignes directrices canadiennes (pour des exemples, voir 
Resnick et al., 2015). Nous avons également choisi des docu-
ments portant plus exactement sur le soin des survivants en 
Colombie-Britannique, comme le cadre de soins axés sur le 
patient (Patient-Centred Care Framework, ministère de la 
Santé de la Colombie-Britannique, 2015) pour prendre en 
compte la région géographique des survivants interrogés pen-
dant la troisième étape. Nous avons pu, grâce aux sources 
documentaires, brosser le portrait des difficultés, lacunes et 
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incohérences actuelles, mais aussi relever des occasions de 
cerner et de renforcer des facteurs qui favoriseront l’équité et 
la qualité des soins aux survivants.

Ce corpus nous a permis de constater à quel point la défi-
nition du terme survivance varie selon les contextes. Par 
exemple, pour plusieurs groupes de défense des droits et 
organismes nationaux de lutte contre le cancer, la survivance 
s’étend du diagnostic à la fin de vie du patient (voir entre 
autres le PCCC, 2012; Ristovski-Slijepcevic, 2008; Réseau uni-
versitaire de santé, sans date). Des définitions intermédiaires 
la font commencer à la fin du traitement primaire, et se pour-
suivre jusqu’à la récidive ou le décès (voir Howell et al., 2011; 
Sussman et al., 2016), alors que d’autres, plus restreintes, n’in-
cluent que la période de transition entre le traitement actif et 
les soins de première ligne (voir par exemple Chomik, 2010; 
Ward, Doll, Ristovski-Slijepcevic, Kazanjian et Golant, 2010). 
Si « tout le monde est un survivant », il devient difficile d’iden-
tifier les personnes dont la situation ou les besoins sont com-
plexes, ce qui peut avantager les patients mieux outillés pour 
trouver réponse à leurs besoins, peu importe la complexité 
de leur cas ou les ressources d’autosoin. En outre, ces défi-
nitions viennent brouiller la distinction entre les personnes 
« guéries » qui mènent une vie relativement normale et celles 
qui vivent pendant des décennies avec un cancer stable mais 
métastatique (c.-à-d. non  traitable), ou encore les survivants 
dont les soins nécessitent une approche palliative. Ainsi, les 
définitions les plus larges et politiquement correctes, semblent 
renforcer, d’une manière implicite et qui semble toute natu-
relle, le statut privilégié des patients dont le cancer est guéris-
sable. Ces derniers contribuent ainsi au métarécit social, qui 
véhicule l’idée que l’expérience du cancer et la victoire sur la 
maladie sont un vecteur de transformation (Bell, 2013).

De plus, force est d’admettre que les documents disponibles 
traitent davantage des aspects collectifs et systémiques que 
des expériences individuelles. Nous avons en outre constaté 
que les termes « soins axés sur le patient » et « soins axés sur 
la personne  » étaient facilement interchangeables, et nous 
avons été frappées par l’absence quasi totale de références à 
l’équité. Lorsque la question de l’équité est textuellement abor-
dée, elle se limite souvent à l’amélioration de l’accès aux soins 
à l’échelle de la population (par exemple, pour les collectivi-
tés rurales), ou à la cueillette de données sur les déterminants 
sociaux (comme le statut socioéconomique ou le niveau d’édu-
cation) pour décrire les inégalités collectives plus qu’indivi-
duelles. Par conséquent, les documents nous ont beaucoup 
appris sur la «  vision  » du système par rapport au principe 
d’équité, de même que sur les forces sociales à l’œuvre pour 
faire évoluer cette perception.

Analyse secondaire de transcriptions d’entrevues
Nous avons ensuite procédé à une analyse secondaire des 

données de 61  entrevues réalisées auprès de 19  adultes se 
décrivant comme des survivants au cancer. Il s’agissait d’une 
étude longitudinale de 500  entrevues menées auprès de 
125  patients atteints de cancer sur une période de 7  ans (de 
2005 à 2012); les entretiens mettaient l’accent sur la percep-
tion qu’avaient les patients de la communication entourant les 

soins du cancer (voir Thorne et Stajduhar, 2012; Thorne et al., 
2014). Grâce à ces entrevues, nous avons pu mesurer la pro-
fondeur de l’incertitude qui habite les patients après la fin du 
traitement, lorsque le filet de sécurité du système de soins dis-
paraît (souvent soudainement). Les patients se sentent « aban-
donnés » aux mains du système de soins de première ligne, 
leur cas relégué à des praticiens dont on les a inconsciemment 
encouragés à se méfier en leur disant qu’ils connaissaient mal 
le cancer, contrairement aux spécialistes. Non seulement le 
«  retour à la normale  » tant attendu leur échappe complète-
ment, mais ils perdent souvent le précieux réseau de soutien 
social qui s’était constitué autour d’eux pendant la phase de 
traitements actifs. Lorsque les patients ne sont plus officielle-
ment malades, il n’est pas rare que leur réseau de soutien s’ef-
frite; dans certains cas, les amis et la famille s’attendent même 
à une reprise immédiate de toutes les responsabilités délé-
guées à d’autres depuis le diagnostic de cancer.

Les survivants rapportent aussi que le système et les pro-
fessionnels de la santé insistent beaucoup sur les aspects 
biologiques et physiques de ce qui constitue, pour eux, une 
expérience holistique. De l’avis de nombreux patients, c’est 
l’absence ou la présence, voire la gravité de la maladie, de 
maladie, qui détermine la priorité d’accès aux soins pour les 
survivants. Par conséquent, lorsque les patients entrent en 
rémission ou qu’ils ne sont plus (ou presque plus) malades, 
ils se sentent exclus de ce système axé sur la pathologie. Selon 
eux, le système se désintéresse aussi des effets différés ou per-
sistants du traitement, ainsi que des effets psychologiques 
post-traumatiques des expériences qui les ont transformés. 
Ce contexte leur a fait prendre conscience du fonctionnement 
général du système de santé, notamment de ses politiques hié-
rarchiques et des tensions qui existent entre les différentes 
sphères de compétence, mais aussi de ses moteurs d’efficacité. 
Cette constatation en a amené plusieurs à se sentir invisibles, 
eux qui se sentent encore très vulnérables par rapport au sys-
tème de soins.

Entrevues avec les survivants et les intervenants
Une fois les résultats des deux premières étapes de l’étude 

obtenus, nous avons terminé cette étude en réalisant des entre-
vues en personne avec 34 survivants du cancer. Ces derniers 
ont été sélectionnés par échantillonnage intentionnel afin d’as-
surer une grande diversité de variables liées tant à la santé et 
qu’aux déterminants sociaux; 12  autres personnes ont aussi 
été recrutées pour leur expertise et leur expérience du déve-
loppement et de la mise en œuvre des soins aux survivants 
du cancer au Canada. La moitié d’entre eux étaient des méde-
cins, le reste du groupe étant constitué d’infirmières autori-
sées, d’infirmières praticiennes ou de professionnels de la 
santé psychosociale; chacun jouait un rôle dans le système de 
soins du cancer, que ce soit dans l’administration, l’éducation, 
la recherche ou la création de programmes sur la survivance. 
Sept de ces douze spécialistes provenaient de la Colombie-
Britannique et les autres, de l’Alberta ou de différents centres 
de traitement du cancer de l’Ontario. Les entrevues ont été 
menées par l’auteure principale [TT] sur une période de 
18  mois (2016-2017) et ont permis d’amasser une foule de 
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données sous forme de transcriptions, de notes d’observation 
et de notes d’analyse, toutes codées et classées à l’aide du logi-
ciel d’analyse qualitative NVivoMC. En majorité, les entrevues 
des survivants ont révélé que leurs attentes avaient été déçues, 
les soins ne correspondant pas à la réalité qu’ils avaient ima-
ginée et espérée. Nous avons donc orienté nos réflexions ana-
lytiques sur la nature et la variation des écarts séparant la 
perception des besoins et l’expérience réellement vécue, ainsi 
que sur la manière dont les participants à l’étude s’expliquaient 
ces écarts.

La plupart des survivants s’attendaient à recevoir des soins 
holistiques individualisés et axés sur la personne, dans le cadre 
d’une relation continue et réciproque avec les professionnels 
de la santé. La plupart s’attendaient à devoir prendre en charge 
une partie des soins, mais ils pensaient pouvoir compter sur 
le soutien et l’expertise des professionnels à cet égard. Nous 
avons constaté que certains déterminants sociaux de la santé 
bien précis jouaient un rôle de premier plan dans ces attentes. 
Par exemple, les gens des régions rurales ou isolées, les per-
sonnes souffrant d’un cancer « non  traitable », rare ou com-
plexe ou présentant des maladies chroniques concurrentes, les 
jeunes ou les adultes très âgés, de même que les patients par-
lant une langue autre que l’anglais ou appartenant à d’autres 
«  groupes visés par l’équité  » reconnaissables, s’attendaient 
beaucoup moins à ce qu’on réponde à leurs besoins particu-
liers comparativement à ce qu’ils pensaient qu’on ferait pour 
ce qu’ils percevaient comme un patient « typique ». En raison 
de la grande visibilité des ressources et du soutien destinés aux 
patientes atteintes de cancer du sein, les personnes souffrant 
d’un autre cancer avaient aussi l’impression d’être désavan-
tagées. Quant aux personnes ayant déjà vécu une expérience 
négative dans le système de soins du cancer, elles étaient 
moins susceptibles de croire qu’elles auraient accès à des soins 
aux survivants répondant à leurs besoins. Ainsi, nous avons 
constaté à quel point les conditions initiales peuvent perpé-
tuer les écarts en ce qui a trait aux attentes et à l’engagement 
des patients, ce qui peut accentuer les inégalités pour les per-
sonnes déjà vulnérables.

De nombreux participants à l’étude ont décrit tous les 
efforts déployés pour rebâtir leur vie après les traitements et 
pour obtenir des soins aux survivants; leurs récits nous ont 
surpris et nous ont aussi appris que les survivants se sentaient 
souvent tenus à l’écart des communications concernant leurs 
soins, l’information circulant d’un professionnel à l’autre sans 
qu’ils soient au courant. Par exemple, certains patients savaient 
qu’on leur avait fait un plan de survivance, mais ne l’avaient 
jamais vu. Dans l’ensemble, on comprend que si certains sur-
vivants trouvent leur compte dans les ressources et le soutien 
existants, ce n’est pas le cas de nombreux patients. Selon nos 
recherches, le sous-groupe de survivants du cancer le plus sus-
ceptible de voir ses attentes comblées de manière optimale 
était surtout constitué de femmes âgées de 50 à 70 ans au sta-
tut socioéconomique élevé souffrant d’un cancer du sein trai-
table et vivant en milieu urbain, qui disposaient notamment 
de bonnes prestations d’assurance-maladie et de soutien pour 
le retour au travail, d’un réseau social solide, d’une excellente 
capacité à pratiquer l’autosoin et à faire entendre leur voix, qui 

ressentaient peu d’effets secondaires persistants et qui entre-
tenaient de bonnes relations avec leur médecin traitant. À 
certains égards, il semble le système de soins aux survivants 
soit majoritairement conçu pour répondre aux besoins de ce 
patient type.

De leur côté, les intervenants du système de soins aux sur-
vivants du cancer ont été en mesure de fournir une perspec-
tive éclairée sur le pourquoi et le comment de ces écarts, leur 
connaissance intime du système leur permettant une réflexion 
critique sur les structures, contextes et facteurs susceptibles de 
nuire à la qualité des soins aux survivants, mais aussi de favo-
riser l’équité et la qualité des services. Essentiellement, ils ont 
dit s’inquiéter des « critères de mesure » utilisés pour évaluer 
les inégalités potentielles, critères qui consistent à comparer 
les groupes à une « norme » standardisée plutôt que d’exami-
ner les différentes circonstances individuelles d’un point de 
vue multidisciplinaire. Ils ont aussi attiré notre attention sur 
le fait que les données du «  groupe visé par l’équité  » mas-
quaient la grande iniquité vécue par certaines personnes. De 
plus, ils ont décrit des travers qui mènent à des lignes direc-
trices sur la survivance qui ne tiennent pas compte de la diver-
sité des patients et de leurs besoins : manque de flexibilité du 
système, influence du colonialisme, domination du modèle 
biomédical occidental, mentalité de pénurie, priorité donnée 
aux pratiques fondées sur les données probantes, invisibilité 
des déterminants sociaux de la santé, « normes » établies en 
fonction des groupes de tumeurs. Aux obstacles engendrés 
par ces travers s’ajoute des complexités structurelles, dont le 
fait que les ressources allouées pour les soins du cancer sont 
directement liées au traitement en raison de la façon dont 
fonctionne la rémunération des médecins les prestations (pro-
longées) d’assurance-maladie. Un autre problème se situe 
dans la concentration des connaissances et des services spé-
cialisés dans les établissements de soins, qui se traduit par une 
absence (ou une pénurie) de services dans la communauté. 
Enfin, les intervenants mentionnent aussi les contradictions 
qui opposent les décisions systémiques, ancrées dans les prio-
rités biomédicales, et la philosophie des soins axés sur la per-
sonne. De leurs propos se dégage une forme de paternalisme 
qu’ils qualifient « d’arrogance institutionnelle » par rapport au 
nombre croissant de survivants du cancer et à la responsabilité 
de les soutenir.

DISCUSSION
Plusieurs de nos résultats confirment la pertinence de criti-

quer l’équité, un sujet de plus en plus abordé dans la littérature 
sur les soins du cancer ces dernières années (Truant, 2017). 
Nous croyons que la méthodologie multidimensionnelle à plu-
sieurs niveaux adoptée pour la présente étude nous a permis 
de mettre en lumière les difficultés inhérentes à l’adoption, au 
Canada, d’une approche de soins aux survivants du cancer de 
grande qualité axée sur la population. Plus particulièrement, 
cette méthodologie nous amène à reconnaître non seulement 
le niveau relativement élevé de besoins non satisfaits de ce 
que nous appelons des «  groupes visés par l’équité  », mais 
également les nombreux et divers besoins des individus qui, 
pour toutes sortes de raisons, ne cadrent pas dans les normes 
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dominantes. L’une des retombées les plus importantes de cette 
étude est sans contredit de jeter les bases d’une réflexion cri-
tique nécessaire sur la définition de la survivance dans le 
contexte de la médecine personnalisée, en pleine évolution, 
ainsi que sur les patients qui sont avantagés ou, au contraire, 
systématiquement désavantagés par les idées que nous entre-
tenons ainsi que par les structures de soins aux survivants et 
les moyens actuellement mis en place pour déterminer qui 
doit recevoir des soins et quels types de soins sont appropriés. 

Des voix s’élèvent toutefois pour faire entendre celles des 
survivants du cancer, ce qui nous semble très prometteur. À 
ce chapitre, soulignons l’importance toute particulière du 
récent appel national à se fonder sur l’expérience des patients 
qui vivent avec le cancer et qui survivent à la maladie pour gui-
der les pratiques cliniques, les processus administratifs du sys-
tème de santé, et les bases de données gouvernementales des 
provinces et des territoires (PCCC, 2018).

À la lumière de ces résultats, nous sommes conscients de la 
nécessité de porter une attention particulière aux discordances 
entre l’offre de services à l’échelle de la population et les soins 
nécessaires pour répondre aux besoins uniques et distinctifs 
des individus afin de relever les défis liés à la survivance au 
Canada, en écoutant notamment les patients et les profes-
sionnels, qui sont de plus en plus nombreux à revendiquer du 
changement. Pour ce faire, nous devrons repenser les modèles 
organisationnels ayant traditionnellement structuré et hié-
rarchisé les soins du cancer, et les soins de santé en général. 
Enfin, il faudra revoir le déploiement des ressources de soins, 
notamment le rôle des différentes professions dans la planifi-
cation, la prestation et la direction des soins, particulièrement 
complexes, dédiés aux survivants.

Recommandations pour l’amélioration du système
Bien que les obstacles à l’équité et à la qualité des soins aux 

survivants du cancer soient nombreux et complexes, nous pou-
vons aussi en apprendre beaucoup en misant sur les forces 
du système qui sont rapportées dans la documentation, ainsi 
que dans les propos des survivants et des intervenants. Il nous 
faut aussi reconnaître que l’approche traditionnelle, qui met 
l’accent sur l’aspect curatif des soins du cancer, a abouti à un 
système axé sur la pathologie aiguë et épisodique plutôt que 
sur l’intégration des soins à la vie quotidienne des patients 
et des survivants, qui sont fort nombreux. Nous comprenons 
tous l’importance des traitements, mais si nous sommes sin-
cères dans notre idéal d’offrir des soins axés sur la personne, 
la gestion de la maladie ne doit pas se faire aux dépens des 
besoins psychologiques, émotionnels, spirituels et informa-
tionnels du patient (PCCC, 2018). Et bien que les lignes direc-
trices fondées sur les données probantes soient extrêmement 
utiles au moment de concevoir et de dispenser les traitements, 
elles occultent nécessairement la pertinence des différences 
individuelles (Thorne et Sawatzky, 2014). Par conséquent, nous 
organisons nos systèmes de soins en fonction de la « personne 
moyenne » en mettant de côté la diversité et le contexte, car 
nos approches reposent uniquement sur des critères norma-
tifs (Sulik, 2013). Nous devons éviter d’adhérer aveuglément 
à des idéologies organisationnelles, qu’il s’agisse de pratiques 

fondées sur les données probantes ou de soins axés sur la 
personne, et tenir compte du fait que ces idéologies peuvent 
entrer en conflit les unes avec les autres, sachant que les 
patients en feront les frais si nous ne collaborons pas pour 
résoudre en priorité les enjeux complexes et très concrets de 
l’iniquité.

Nous savons que le fait de définir les standards des 
soins aux survivants du cancer en privilégiant les normes 
eurocentriques est une pratique colonialiste ayant des réper-
cussions réelles sur les personnes qui n’entrent pas dans le 
moule théorique (Anderson et  al., 2009). Nous aurions tout 
avantage à impliquer davantage les groupes visés par l’équité 
et à profiter de leurs commentaires constructifs pour détermi-
ner quelles sont nos préconceptions des soins qui desservent 
systématiquement différents groupes de survivants. Nous 
devons aussi apprendre à écouter l’avis réfléchi des gens qui 
sont au cœur de l’action, notamment les décideurs du sys-
tème de santé et les cliniciens, sur certains sujets tels que les 
groupes moins bien servis par nos établissements et services 
de soutien. Nous disposons déjà d’outils précieux pour bien 
nous préparer à accueillir toute la diversité individuelle avec 
laquelle nos systèmes doivent inévitablement composer si 
nous voulons favoriser l’émergence de systèmes qui pourront 
fournir des soins d’excellente qualité aux groupes minoritaires 
les plus vulnérables.

Nous savons, grâce aux survivants du cancer, qu’une 
communication efficace et une bonne relation avec les pro-
fessionnels de la santé sont la clé pour aplanir les relations 
hiérarchiques que les patients perçoivent comme un obstacle 
aux soins. En voyant nos systèmes comme des incubateurs 
de relations et non comme des établissements dépersonna-
lisés qui ne servent que d’unités de services, nous pourrons 
concentrer nos efforts à combler les lacunes et à satisfaire 
les besoins des patients. La continuité des soins fait depuis 
longtemps partie des idéaux de la pratique infirmière et nous 
devons continuer de défendre notre capacité à nouer des liens 
continus et à assurer un transfert des soins efficace du point 
de vue relationnel. Lorsque les critères de mesure et la quan-
tification des facteurs complexes de la qualité de vie éclipsent 
l’aspect relationnel des soins, il va de soi que cet aspect cesse 
d’être considéré comme une priorité. Nous devons donc trou-
ver des manières de remettre la communication au centre de 
la trajectoire des soins du cancer, non seulement pour assurer 
la sécurité des patients, mais aussi pour nous assurer de pla-
cer la participation des patients au cœur de nos approches de 
soins.

Pour faire évoluer les soins aux survivants, nous devons 
envisager l’adoption de modèles de soins stratifiés en fonc-
tion de la complexité des besoins. Cela présuppose que nous 
connaissions les besoins de nos patients et que nous créions 
ensemble des approches de soins, avec la collaboration active 
des intervenants et des survivants. Nous croyons que de 
confier aux infirmières la direction des soins aux survivants 
offre de grandes possibilités. Pour ce faire, il serait notam-
ment possible d’embaucher des infirmières spécialisées en 
oncologie (inf.  aut.  ou IP) dans les milieux de soins de pre-
mière ligne, en modifiant les modèles en place en fonction 
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des préoccupations actuellement criantes dans le domaine de 
la survivance, mais également de celles à venir. Évidemment, 
pour apporter de tels changements, il faudrait modifier la 
structure en place et la culture institutionnelle, notamment en 
ce qui a trait au rôle joué par les infirmières dans de nom-
breuses organisations de soins du cancer. Plutôt que d’orga-
niser les soins en fonction des groupes de tumeurs, comme 
le préconise le modèle biomédical traditionnel, d’ailleurs mis 
à mal par la médecine de précision et les nouvelles philoso-
phies de la prise en charge du cancer, nous devrions militer 
en faveur d’une organisation fondée sur les expériences et les 
besoins des patients intégrant des services comme le soutien 
en cas de maladies chroniques ainsi que l’approche pallia-
tive des soins, qui sous-tendent des objectifs de soins indi-
vidualisés. Les modèles de soins menés par les pairs auront 
leur rôle à jouer, mais puisqu’ils fonctionnent mieux pour 
certains groupes de survivants que d’autres, ils ne peuvent 
remplacer une véritable intégration des soins. De plus, nos 
modèles doivent proposer des ressources facilement acces-
sibles pour le retour au travail, le soutien familial et le soutien 
communautaire.

Pour tirer parti des possibilités qui s’offrent à nous, nous 
allons évidemment devoir miser sur la sensibilité culturelle 
(par un accueil respectueux et déférent de la culture de l’autre), 
un concept qui devra faire l’objet de formations et auquel tous 
les professionnels de la santé devront être sensibilisés, qu’ils 
soient du domaine des soins spécialisés ou des soins de pre-
mière ligne. Nous allons aussi devoir soutenir les communau-
tés de pratique grâce auxquelles les professionnels de la santé 
peuvent continuer d’enrichir leur compréhension de la com-
plexité des soins aux survivants afin de maintenir leur engage-
ment à cet égard. 

Vision d’avenir
Pour arriver à dispenser des soins de grande qualité aux 

survivants du cancer en toute équité, nous devrons poursuivre 
les efforts de recherche et de sensibilisation. Voici deux des 
grandes questions qui devront orienter notre recherche de 
modèles de soins évolutifs : a) Comment et où intégrer les dif-
ficultés psychologiques, sexuelles, sociales et financières que 
vivent les survivants et qui caractérisent plusieurs de leurs 
besoins de première nécessité? et b)  Comment articuler des 
lignes directrices pour l’ensemble de la population qui n’évin-
ceront pas les préoccupations immédiates et très concrètes des 
individus, et particulièrement des personnes les plus vulné-
rables? Le Partenariat canadien contre le cancer a clairement 
décrit la voie que doit suivre le Canada : 

Entre le moment où l’on commence à se demander si on 
est atteint d’un cancer et les soins de suivi après le traite-
ment, il s’agit d’une expérience continue pour toutes les per-
sonnes concernées. L’offre de soins centrés sur la personne 
à chaque étape de cette expérience permet de considérer les 
patients et les membres de leur famille comme des personnes 
uniques, de leur prodiguer des soins coordonnés qui prennent 
en compte leur temps et leurs préférences, de leur donner 
accès à des renseignements utiles qui favorisent l’autonomie 
en matière de soins, et de combler leurs différents besoins à 
mesure qu’ils se présentent (PCCC, 2018, p. 45).

Pour arriver à offrir à l’ensemble de la population cana-
dienne des soins aux survivants de grande qualité, nous 
devons aligner les recherches en cours avec la riche sagesse 
expérientielle et clinique des professionnels responsables de 
la prestation des services au quotidien. Nous devons aussi tra-
vailler de concert pour porter à l’attention des planificateurs et 
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suivre les progrès et diagnostiquer les lacunes.
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