
Volume 34, Issue 2 • Spring 2024 
eISSN: 2368-8076



Gelclair® provides rapid pain relief of oral mucositis
Management of oral mucositis pain:

Rapid pain relief from oral mucositis

Gelclair® is a viscous gel specially 
formulated to offer rapid effective pain 
relief from oral mucositis (OM) caused 
by radiotherapy and chemotherapy.

For more information about Gelclair®, visit www.Gelclair.ca | For free samples of Gelclair®, email gelclair@biosyent.com
References:
1.1. Gelclair® Patient Insert, May 2023, BioSyent Pharma   2. Flook C et al., Flook C. et al. Gelclair® vs benzydamine in a randomized controlled study in patients with oral mucositis due to 
radical radiotherapy, Poster at MASCC/ISOO 17th International Symposium on Supportive Care in Cancer, June30-July 2;.2005, Geneva Switzerland   3. McLean M., An Audit of the 
Efficacy of Gelclair® for Mouth Pain in Patients Undergoing Radiotherapy or Chemotherapy., Presented at British Association of Head and Neck Oncology Nurses (BAHNON) National 
Study Day on Sharing Good Practice in Head and Neck Cancer Nursing, 12 June 2009, Leeds, UK. 3   
the treatment of oral mucositis in patients with head and neck tumours treated with chemotherapy and /or radiotherapy. Internet Journal of Oncology 2009,6:7   5. Wildfang et al. J 
Clin Oncol 2010; 28s:Abs e1961   6. Lalla RV, Sonis ST, Peterson DE. Management of oral mucositis in patients who have cancer. Dent Clin North Am 2008, 52:61–77, viii.   7. Pulito et al. 
Oral mucositis: the hidden side of cancer therapy, Journal of Experimental & Clinical Cancer Research (2020) 39:210, https://doi.org/10.1186/s13046-020-01715-7 Oral mucositis: the hidden side of cancer therapy, Journal of Experimental & Clinical Cancer Research (2020) 39:210, https://doi.org/10.1186/s13046-020-01715-7 

Improves the patient’s 
ability to eat, drink, swallow 

and speak1,2,3

Improves the cancer
patient’s quality of life4,5

Helps patients stay on 
their cancer therapy6,7

https://www.gelclair.ca


Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

Articles
151	 Decision support for breast cancer screening decisions: A single case pre-/post-test study

by Mia McDonald and Dawn Stacey

158	 Aide à la décision pour le dépistage du cancer du sein : Étude de cas pré-test/post-test
par Mia McDonald et Dawn Stacey

166	 De quelles façons les infirmières peuvent-elles promouvoir la résilience chez les adolescents atteints 
d’un cancer en traitement actif? : un examen de la portée
par Pascal Bernier

173	 How nurses can promote resilience among adolescents receiving active cancer treatment: A scoping 
review
by Pascal Bernier

179	 Unveiling perspectives on the psychosocial impacts of childhood cancer survival on young adult 
survivors’ reassimilation journey: A qualitative exploration
by Shanelle Racine, Otto Sanchez, Manon Lemonde, Michael S. Taccone, and Fiona Schulte

187	 Regards sur les séquelles psychosociales des cancers pédiatriques sur le parcours de réintégration 
des jeunes survivants devenus adultes : étude qualitative exploratoire
par Shanelle Racine, Otto Sanchez, Manon Lemonde, Michael S. Taccone et Fiona Schulte

196	 Enhancing sibling support in oncology: Collaborative care for families facing cancer in young people
by Charlotte Gélinas-Gagné and Miranda D’Amico

205	 Soutien des frères et sœurs d’un jeune touché de cancer : soins collaboratifs pour les familles
par Charlotte Gélinas-Gagné et Miranda D’Amico

215	 Supportive care services in New Brunswick, Canada: An environmental scan
by Charlotte Schwarz, Alison Luke, Lauren Renée Ashfield, Julie Easley, Stephanie McIntosh-Lawrence, 
Danie Beaulieu, and Shelley Doucet

223	 Soins de soutien au Nouveau-Brunswick (Canada) : analyse de l’environnement
par Charlotte Schwarz, Alison Luke, Lauren Renée Ashfield, Julie Easley, Stephanie McIntosh-Lawrence, 
Danie Beaulieu et Shelley Doucet

232	 PATIENT EDUCATION 
Counseling of oral cancer patients
by Salima Shams

238	 ENSEIGNEMENT AUX PATIENTS
	 Counselling pour les patients atteints d’un cancer de la bouche

par Salima Shams

150	 Editorial 
by Margaret I. Fitch

Canadian Oncology
Nursing Journal

Revue canadienne de soins 
infirmiers en oncologie

Volume 34, Issue 2 • Spring 2024	 eISSN: 2368-8076



 Volume 34, Issue 2, Spring 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

Features/Chroniques
245	 Understanding the blood cancer experience in Canada to better 

provide support
by Nadine Prévost

252	 Comprendre l’expérience des Canadiens qui vivent avec un cancer du 
sang pour mieux les épauler
par Nadine Prévost

260	 BRIEF COMMUNICATION
	 “Never say never” to transplant in aplastic anemia! A case study

by Zoe Evans, Katie McNamara, James Smith, and Rajat Kumar



149Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

Canadian Oncology Nursing Journal / Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie is a refereed journal.

Editor-in-Chief 	 Margaret I. Fitch, RN, PhD, 207 Chisholm Avenue, Toronto, ON M4C 4V9; 416-690-0369; www.cano-acio.ca/ContactCONJEditor

Editorial Board	 Karine Bilodeau, inf., Ph.D., professeure adjointe, Faculté des science infirmières, Université de Montréal, 2375 chemin Côte-Ste-Catherine,  
	 bureau 7101, Montréal, QC H3T 1A8; 514-343-6111, poste 43254; karine.bilodeau.2@umontreal.ca

	 Manon Lemonde, IA, PhD, professeure agrégée, Faculty of Health Sciences, University of Ontario Institute of Technology,  
	 2000 Simcoe Street N, Oshawa, ON L1G 0C5; Manon.Lemonde@uoit.ca

	 Dawn Stacey, RN, PhD, University of Ottawa, School of Nursing, 451 Smyth Road (Rm 1118), Ottawa, ON K1H 8M5; dawn.stacey@uottawa.ca

	 Fay J. Strohschein, RN, PhD(c), Ingram School of Nursing, McGill University, Nursing Counsellor, Geriatric Oncology, Jewish General  
	 Hospital, 3755 Côte-Ste-Catherine, Montréal, QC H3T 1E2; 514-340-8222, ext. 3864; Fay.strohschein@mail.mcgill.ca

	 Sally Thorne, RN, PhD, FCAHS, University of British Columbia, T201-2211 Wesbrook Mall, Vancouver, BC V6T 2B5; 604-822-7482;  
	 sally.thorne@nursing.ubc.ca

Reviewers 	 A list of current CONJ reviewers is available at: http://canadianoncologynursing journal.com/

Managing Editor 	 Heather Coughlin, 613-633-1938; heather@pappin.com

Production 	 The Canadian Oncology Nursing Journal is produced in conjunction with Pappin Communications, 613-633-1938; heather@pappin.com

Statement 	 The Canadian Oncology Nursing Journal is the official publication of the Canadian Association of Nurses in Oncology, and is 
	 directed to the professional nurse caring for patients with cancer. The journal supports the philosophy of the national association. 
	 The philosophy is: “The purpose of this journal is to communicate with the members of the Association. This journal currently acts as 
	 a vehicle for news related to clinical oncology practice, technology, education, and research. This journal aims to publish timely papers, 
	 to promote the image of the nurse involved in cancer care, to stimulate nursing issues in oncology nursing, and to encourage nurses to 
	 publish in national media.” In addition, the journal serves as a newsletter conveying information related to the Canadian Association 
	 of Nurses in Oncology; it intends to keep Canadian oncology nurses current in the activities of their national association. Recognizing 
	 the value of nursing literature, the editorial board will collaborate with editorial boards of other journals and indexes to increase the 
	 quality and accessibility of nursing literature.

Indexing 	 The Canadian Oncology Nursing Journal/Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie is registered with the National Library 
	 of Canada, eISSN 2368-8076, and is indexed in the Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),  
	 the International Nursing Index.

Membership 	 All nurses with active Canadian registration are eligible for membership in CANO. Contact the CANO national office. Refer to the 
	 Communiqué section for name and contact information of provincial representatives.

Publication		 The journal is published quarterly in January, April, July, and October. The Canadian Oncology Nursing Journal is open access  
		  and available at www.canadianoncologynursing journal.com. Published by the Canadian Association of Nurses in Oncology,  
		  750 West Pender St., Suite 301, Vancouver, BC  V6C 2T7; www.cano-acio.ca; 604-874-4322; Fax: 604-874-4378;  
		  cano@malachite-mgmt.com

Author Information	 Guidelines for authors are usually included in each issue. All submissions are welcome. At least one author should be a registered nurse; however,  
	 the editor has final discretion on suitability for inclusion. Authors are responsible for acknowledging all sources of funding and/or information.

Language Policy/ 	 The Canadian Oncology Nursing Journal is officially a bilingual publication. All journal content submitted and reviewed by the editors will be 
Politique linguistique 	 printed in both official languages. La Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie est une publication officiellement bilingue. Le contenu  
	 proprement dit de la Revue qui est soumis et fait l’objet d’une évaluation par les rédactrices est publié dans les deux langues officielles.

Advertising 	 For general advertising information and rates, contact Heather Coughlin, Advertising Manager, Pappin Communications, 613-633-1938;  
	 heather@pappin.com. All advertising correspondence and material should be sent to Pappin Communications.  
	 Online rate card available at: www.pappin.com

Opinions expressed in articles published are those of the author(s), and do not necessarily reflect the view of the Canadian Association of Nurses in Oncology or 
the editorial board of the Canadian Oncology Nursing Journal. Acceptance of advertising does not imply endorsement by CANO or the editorial board of CONJ. 
All rights reserved. The law prohibits reproduction of any portion of this journal without permission of the editor.

Canadian Association of Nurses in Oncology, 750 West Pender St., Suite 301, Vancouver, BC, V6C 2T7. cano@malachite-mgmt.com



150  Volume 34, Issue 2, Spring 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

The changing landscape in cancer care: 
Call for action by oncology nurses

As I write this editorial, I am just 
on my way home from attend-

ing the annual conference of the 
American Psychosocial Oncology 
Society Conference (APOS 2024). This 
conference offers an excellent sense of 
the emerging trends in psychosocial 
oncology and cancer patient care; and 
these trends usually have implications 
for oncology nurses. This year was no 
exception. There were several trends 
I heard about throughout various pre-
sentations that have clear implications 
for oncology nurses. The significance of 
these trends makes them calls for action 
on the part of oncology nurses both 
individually and collectively.

The first trend is the rapidly chang-
ing landscape of cancer care. We cannot 
just continue with our usual practices 
and ignore the changes that are unfold-
ing. Not only did the pandemic force 
changes in the way we provide care 
(i.e., move to virtual platforms), but also 
changes in screening and diagnostic 
techniques and treatment approaches 
are upon us. These changes based on 
advancing science and technology have 
implications for recruitment to screen-
ing programs, patient management 
of side effects and education, and ethi-
cal considerations in decision-making 
about care.

A second trend is the ever-increas-
ing number of cancer survivors and the 
reality of living one’s life after a cancer 
diagnosis. The complexity of cancer 
treatments and the resulting late- and 
long-term effects can present ongoing 

challenges for patients and families 
long after primary cancer treatment is 
over. As we learn more about the impact 
of living after cancer treatment fin-
ishes, we are beginning to understand 
more about what is needed to prepare 
individuals for this eventuality and the 
necessary supports they require during 
survivorship. The realities of providing 
survivorship care require that partner-
ships are created with our primary care 
colleagues who assist cancer survivors 
in their local settings. Yet, often these 
primary care colleagues are reporting 
uncertainty in knowing about the needs 
of cancer survivors and how best to care 
for them.

A third trend is that healthcare sys-
tems are stretched. Many countries are 
facing shortages in trained healthcare 
professionals and are expecting these 
shortfalls to continue. New models of 
providing care and new types of part-
nerships are needed. Collaborations 
among clinical, community-based, and 
volunteer agencies are more important 
than ever, and intentional consideration 
must be given to task shifting. Doing 
things the way we have done them 
over the years may no longer work. 
Creativity, flexibility, and openness to 
change are required. We need to look 
beyond the boundaries of our own insti-
tutions or organizations.

A fourth trend is the growing recog-
nition that many types of diversity and 
inequities exist within the cancer pop-
ulation. This emerging recognition is 
stimulating the need to better under-
stand the experiences of various mem-
bers of the diverse communities as a 

foundation for knowing how best to 
respond. Interventions need to be tai-
lored and adapted to the local context 
and the needs of the group members. 
To be effective, the tailoring of interven-
tions must be based on, and incorporate 
the perspectives of individuals who are 
members of the diverse groups. This 
requires mutually respectful and mean-
ingful interactions. Involving stakehold-
ers in our research and practice change 
initiatives must be part of our ‘new 
normal’ in our planning and quality 
improvement.

As oncology nurses, coping with 
these trends will likely require working 
beyond our ‘comfort zone’ and demand 
we learn new knowledge and skills. Not 
only do we need to think about practice 
change in our own environments, but 
we also need to think about collective 
action – working together as a profes-
sional group to bring about awareness 
of the needs of patients and survivors, 
and the potential for viable solutions for 
meeting those needs.

I am confident we can ‘rise to the 
occasion’, respond to the need for 
action, and meet the challenges before 
us. Oncology nurses have a history of 
creativity and a capacity for finding 
innovative solutions for patient care. 
Given our motivation to make a dif-
ference for patients and their family 
members, and working together as a 
community of specialists, we can be 
effective in overcoming barriers and 
finding innovative care approaches.

Margaret I. Fitch 
Editor in Chief, CONJ

Editorial 
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ABSTRACT
Canadian guidelines recommend shared decision making for women 
less than 50 years old who are considering breast cancer screening. 
Nurses can support women in making these decisions. This sin-
gle case pre-/post-test study measured change in decisional conflict 
after decision support for a woman less than 50 years old consider-
ing whether or not to initiate mammography screening. At baseline, 
a 44-year-old female at average risk of breast cancer was experienc-
ing decisional conflict. She scored 1 out of 4 on the SURE test indi-
cating feeling uninformed, unclear values, and inadequate support. 
After receiving decision coaching with a breast cancer screening deci-
sion aid by a nurse trained in decision coaching, she scored 4 on the 
SURE test indicating no decisional conflict. She reached an informed 
decision consistent with her values about mammography screen-
ing. Providing decisional support improved her knowledge, reduced 
her decisional conflict, and enhanced her confidence in making an 
informed decision that was consistent with her values.

BACKGROUND

In Canada, breast cancer is the most common cancer in 
women with a 25-year prevalence rate of 19% (Canadian 

Cancer Statistics Advisory et  al., 2022). More than 28,000 
women were estimated to be diagnosed and 5,500 were esti-
mated to die from breast cancer in 2022. The most common 
risk factors for breast cancer are being female, over 50 years of 
age (highest rates for women aged 60 to 69), late age of meno-
pause, nulliparous, family history of breast cancer, radiation 
exposure to the breast(s), and BRCA1 or BRCA 2 gene carrier 
(Momenimovahed & Salehiniya, 2019). Mammography screen-
ing may detect breast cancer in asymptomatic women (Yu et al., 
2020).

The Canadian Task Force on Preventative Health Care 
recommends breast cancer screening with mammography 
every two to three years in women aged 50–69 who are not 
at increased risk for breast cancer (Klarenbach et  al., 2018). 
For women aged 40 to 49 at average risk of breast cancer, the 
decision to initiate breast cancer screening is complex and 
uncertain (Keating & Pace, 2018). It requires individual consid-
eration of the possible benefits, harms, personal values, and 
preferences (Maes-Carballo et  al., 2021). A recent systematic 

review of breast cancer screening guidelines recommended 
shared decision making (SDM) for breast cancer screening to 
ensure patient-centred care, but reported, “SDM was inade-
quately emphasized in breast cancer screening clinical practice 
guidelines and consensus statements” (p. 883; Maes-Carballo 
et al., 2021).

The Canadian Task Force on Preventative Health Care also 
recommends healthcare providers engage in SDM with women 
who are interested in beginning mammography prior to 50 
years of age (Klarenbach et  al., 2018). SDM is the process by 
which people and their healthcare professional(s) make deci-
sions together that are informed with the best available evi-
dence based on options, benefits and harms, plus consideration 
of patients’ values for outcomes and features of options (Legare 
et al., 2011). For 10,000 women in their forties screened yearly 
over a 10-year period of time, 147 will be diagnosed with inva-
sive breast cancer (1.47%), 32 will die from breast cancer (0.3%), 
and three deaths will be averted because of mammography 
screening (0.03%; Keating & Pace, 2018). Hence, mammogra-
phy screening is associated with about an 8% relative risk reduc-
tion in breast cancer mortality in women aged 39 to 49 years old 
(Keating & Pace, 2018). Alongside this possible benefit, start-
ing mammography screening early may result in unnecessary 
harms, such as 6,130 false positive findings on mammogram 
(61.3%), 700 unnecessary breast biopsies (7.0%), and 28 women 
overdiagnosed (0.3%). Women facing this decision value these 
benefits and harms differently, which leads to decisional con-
flict about choosing the best course of action (O’Connor et al., 
2002; Pillay et  al., 2018). Patient decisional aids (PDAs) about 
breast cancer screening “could help to improve the quality of the 
information shared with the patients and make SDM more effi-
cient and feasible” (p. 1815; Keating & Pace, 2018).

PDAs are an effective intervention for supporting SDM. 
PDAs make explicit the decision, provide information on 
the benefits and harms of the options, and help patients to 
choose the best option that is consistent with their values and 
preferences (Stacey et  al., 2017). PDAs also help to improve 
patients’ decision quality, decision making processes, as well 
as patient and clinician communication. A systematic review 
and meta-analysis of web-based PDAs to support breast cancer 
screening found that PDAs improved women’s knowledge in 
making an informed choice and decreased decisional conflict 
(Yu et al., 2020).  Furthermore, PDAs did not decrease decision 
regret or modify women’s intentions toward screening.

The overall aim of this study was to measure change in deci-
sional conflict after decision support using decision coaching 
with a PDA provided to a woman less than 50 years old con-
sidering whether or not to initiate breast cancer screening. The 
secondary aim was to assess the quality of decision coaching.

Decision support for breast cancer screening 
decisions: A single case pre-/post-test study
by Mia McDonald and Dawn Stacey
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METHODS
Study design. The study used a single case pre-/post-test 
experimental design guided by the Ottawa Decision Support 
Framework (Polit & Beck, 2021; Stacey et al., 2020). This sin-
gle-subject study design is an experimental method used to 
test an intervention in as few as one study participant (Krasny-
Pacini & Evans, 2018; Perdices & Tate, 2009). It allows an evi-
dence-based intervention to be tailored to the unique needs 
of the study participant; which is important for interventions 
intended for use in clinical practice. Ethics approval to con-
duct this study was obtained through the University of Ottawa 
Research Ethics Board (#NSG6133/6533).

Theoretical framework. The Ottawa Decision Support 
Framework (ODSF; Stacey et al., 2020) was used to assess the 
participant’s decisional needs, select the decisional support inter-
ventions used, and to determine the decisional outcomes mea-
sure in this study. Decisional conflict is likely to be experienced 
by women facing difficult decisions (O’Connor et  al., 2002). 
Decisional conflict is defined as uncertainty about a course of 
action when faced with options involving risk, uncertain out-
comes, and potential benefits and potential harms that people 
value differently (O’Connor, 1995). It can also occur when there 
are modifiable factors that can make the decision more difficult 
such as “lack of knowledge, unrealistic expectations, unclear 
values, unclear perceptions of others, social pressure, lack of 
support, lack of skills or self-confidence, and lack of resources” 
(p.  571; O’Connor et  al., 2002). The mean baseline decisional 
conflict scores for people considering cancer screening is 31 
out of 100, which is above the threshold for clinically signifi-
cant decisional conflict (Garvelink et  al., 2019). Making deci-
sions around healthcare guideline recommendations can lead to 
decisional conflict, as patient values are not typically taken into 
consideration when discussing guideline recommendations. As 
outlined in the ODSF, providing decision support (e.g., PDAs, 
decision coaching) to address clients’ decisional needs improves 
decision quality (Stacey et al., 2020). Decision support involves 
a) establishing a rapport and facilitating interactive communi-
cation; b) clarifying the decision and inviting the person to par-
ticipate; c) assessing decisional needs; d) addressing decisional 
needs with tailored decision support (e.g., provide information, 
verify understanding, clarify personal values, discuss decisional 
roles, support deliberation, mobilize resources); and e) monitor 
decisional needs and facilitating progress in decision making. 
Nurses are well situated within the healthcare team to provide 
decision support (Olling et al., 2021).

Setting and participant eligibility. This study was being con-
ducted as part of a graduate nursing course at the University 
of Ottawa. Each graduate student recruits a person experienc-
ing decisional conflict for any health or social decisions. To be 
eligible for this single case pre-/post-test study, the participant 
must be female between the ages of 40–49 years old, able to 
read and speak English, at average risk of developing breast 
cancer (as determined by no known family history of breast 
cancer, no known family history of genetic mutation [BRCA-1, 
BRCA-2], and no history of chest radiation therapy), and expe-
riencing decisional conflict related to initiating mammogra-
phy to screen for breast cancer. The participant was recruited 
through word of mouth.

Interventions. Decision support was provided by a registered 
nurse using decision coaching with a PDA. Decision coach-
ing is non-directed guidance in the process of decision mak-
ing by a trained healthcare professional (Stacey et  al., 2020). 
A systematic review showed when decision coaching is used 
with evidence-based information, such as a PDA, patients have 
improved knowledge and feel more informed without experi-
encing any harms (e.g., decision regret, anxiety; Jull et al., 2021). 
The nurse was trained in a graduate course at the University 
of Ottawa, focused on building knowledge and skills in sup-
porting patients making health decisions, to provide deci-
sion coaching. As part of the course, the nurse completed the 
online, publicly available, Ottawa Decision Support Tutorial, 
previously proven to improve knowledge (Boland et al., 2019).

The PDA chosen for this intervention was the Breast can-
cer screening: when should I start having mammograms? cre-
ated by Healthwise. This PDA is provided to the public free 
of charge in the provinces of British Columbia, Alberta, and 
Saskatchewan (HealthLine, 2023; HealthLinkBC, 2023; 
MyHealth.Alberta.ca Network, 2023). The PDA is intended 
for women at average risk of breast cancer and helps them 
decide if they should start mammography in their forties or 
start at age 50. The PDA was last updated in 2022 and was 
quality appraised using the International Patient Decision 
Aid Standards (IPDAS) criteria to meet a) seven out of seven 
criteria to be defined as a PDA; b) eight out of eight criteria 
to lower the risk of making a biased decision; and c) four 
out of four other criteria to lower the risk of making biased 
decisions about screening or testing (Patient Decision Aids 
Research Group, 2023; Stacey & Volk, 2021). The Healthwise 
PDA was chosen for this study, given its high IPDAS ranking 
and availability to Canadian women considering this decision. 
Although this PDA was completed in the decision coaching 
session, it could have been independently completed by the 
study participant prior to the decision coaching.

Measurement instruments. The four-item SURE test was cho-
sen to screen for decisional conflict, as it is intended for use 
in clinical practice, it can identify modifiable decisional needs, 
and it is one of the decisional outcomes in the ODSF (Legare 
et al., 2010; Stacey et al., 2020). The SURE test, applicable for 
people making any health decision, explores four main deci-
sional needs: feeling uncertain, feeling informed, feeling clear 
about values, and feeling supported in decision making. Scores 
of four out of four indicate no decisional conflict. This instru-
ment was previously validated to accurately identify patients 
experiencing significant decisional conflict and it demonstrated 
moderate reliability (Legare et al., 2010). Furthermore, it accu-
rately differentiated between women experiencing decisional 
conflict and those who had decided (P  <  .0001). The overall 
accuracy of SURE was 90.1% (95% CI 87.8–92.4), the sensitiv-
ity was 94.3% (95% CI 78.9–99.0), and the specificity was 89.9% 
(95% CI 87.1–92.0; Ferron et al., 2013).

The brief Decision Support Analysis Tool (DSAT-10) was 
used to measure the quality of the decision support provided 
by the nurse in the audio-recording (Stacey, et al., 2008). The 
DSAT-10 has 10 items with higher scores indicating higher qual-
ity. Examples of DSAT-10 items include identify uncertainty, 
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discuss timing of the decision and stage of decision making, 
assess for knowledge (options, benefits, harms) and intervene 
appropriately to address gaps in knowledge, discuss the import-
ance of benefits and harms, discuss preferred role in decision 
making and influence of others and intervene appropriately 
to address support needs). It is a validated tool that distin-
guishes between the types of intervention provided (e.g., PDA 
or no PDA) and higher measurement findings corresponds to 
improved patient-physician satisfaction, as well as, lower rates 
of decisional conflict (Guimond et al., 2003). When compared 
to other observer instruments, DSAT-10 was identified as pro-
viding more detailed feedback on behaviours that can reduce 
decisional conflict (Butow et al., 2010).

Procedure. In preparation for the decision coaching ses-
sion, the nurse provided the participant with the infographic, 
“Should I be screening for breast cancer?”, to review via email 
on the day of the intervention (Canadian Cancer Society, 
2021; see Figure 1). The purpose of sharing the infographic 
was to provide the patient with some background informa-
tion prior to completing the Healthwise PDA. The nurse con-
tacted the participant virtually and asked the participant to 
provide written and verbal consent to participate in the study 
and record the intervention. Then the baseline SURE test 
(Legare et  al., 2010) was completed prior to decision coach-
ing with the Healthwise PDA. The nurse audio-recorded the 
interaction when providing decision coaching with the PDA 

Figure 1

Canadian Cancer Society Decision Tool
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to the participant (Breast Cancer Screening: When Should I 
Start Having Mammograms? [HealthLine, 2022]) and discuss-
ing next steps. Immediately after the decision coaching, the 
nurse repeated the four-item SURE test with the participant. 
The participant was given a copy of her completed PDA for 
future reference.

Analysis. The change in decisional conflict post-decision sup-
port intervention was determined by comparing the base-
line to post scores of the four-item SURE test (Legare et  al., 
2010). The audio-recording of the nurse-participant encoun-
ter was evaluated using content analysis based on the Decision 
Support Analysis Tool (DSAT-10; Stacey et al., 2008). The first 
author listened to the recording multiple times to determine if 
the items on the DSAT-10 were met and documented quotes to 
justify the ratings. Findings were audited by the second author.

RESULTS
The participant was a 44-year-old woman. She is at average 

risk of breast cancer with no known family history of breast 
cancer, no known family history of genetic mutation (BRCA-1, 
BRCA-2), and no history of chest radiation therapy. She is mar-
ried and living in a blended household: mother of two daugh-
ters, aged 17 and 19, and a 14-year-old stepdaughter.  She was 
making the decision about breast cancer screening alone and 
was not experiencing any pressure from others. At baseline, 
she admitted that she had not spent a lot of time considering 
her options and said: “When considering my family history and 
stuff, we don’t have a family history of breast cancer, so that’s not 
something on my radar.” There was no urgent deadline for mak-
ing this decision.

Decisional needs at baseline. The participant scored 1 out of 4 
on the baseline SURE test (see Table 1). She responded “yes” to 
feeling sure about the best choice for her. However, upon fur-
ther questioning, decisional needs were identified. The deci-
sional needs identified were feeling inadequate knowledge, 
unclear of what matters most, and feeling unsupported. She 
indicated that she had some knowledge about mammography 
for breast cancer screening, but “could always use more informa-
tion” about her options.

Decision support. The nurse provided decision coaching using 
the PDA. To start, the nurse established a rapport with the 

participant and clarified and confirmed the decision was about 
starting mammograms now or waiting until the age of 50. The 
woman was invited to use the Healthwise PDA, Breast Cancer 
Screening: When should I start having mammograms? (2022). 
Through the use of the PDA, the nurse discussed information 
on her options, outcomes, and probabilities of the outcomes. 
Information included benefits and harms of starting now ver-
sus waiting until she was 50 years old. The PDA had a section 
that provided perspectives of other women’s experiences. The 
participant completed a values clarification exercise by ranking 
the importance of her personal preferences and values related 
to mammography screening on a seven-point scale. Items she 
ranked as most important were avoiding a false positive find-
ing on mammogram, avoiding a biopsy or other tests, and not 
being too worried about getting breast cancer at a younger age. 
Overall, she indicated higher values for delaying mammogra-
phy screening until her 50s. She answered all three questions 
correctly on the knowledge test embedded within the PDA.

Decisional needs post decision support. After completing 
the PDA, the participant chose not to begin mammography 
screening at this time. Overall, she felt like the harms associ-
ated with starting earlier outweighed the benefits. Her deci-
sion was consistent with her decision prior to completing the 
PDA. The participant reported at the conclusion of the session, 
“I am very sure,” and “I’ve been given really good information.” 
On the post-test SURE test, she scored 4 out of 4 indicating no 
decisional conflict or remaining decisional needs (see Table 1). 
When she was asked if she knew the benefits and harms of 
each option, the participant responded: “At the beginning, I felt 
like I knew everything, and now I have far more knowledge that I 
can confidently say yes.” Through the use of the PDA, the partic-
ipant gained knowledge about the possible risks, benefits and 
limitations of mammography. This knowledge contributed to 
her feeling more confident in her decision at the conclusion 
of the intervention. She reported that she will continue her 
own breast self-exams for now and see her doctor if anything 
changes.

Quality of decision coaching. The length of the decision sup-
port intervention was 32:07 minutes and this included time 
reviewing the PDA together. Evaluation of the audio-record-
ing of the decision coaching intervention using the DSAT-10 
received a score of 10 out of 10.

Table 1�

SURE Test Findings for a Woman Considering Mammography Screening

Pre-intervention Post-intervention

Do you feel SURE about the best choice for you? 1 1

Do you know the benefits and risks of each option? 0 1

Are you clear about which benefits and risks matter most to you? 0 1

Do you have enough support and advice to make a choice? 0 1

TOTAL score 1 4

Total score <4 indicates clinically significant decisional conflict
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DISCUSSION
Decision coaching using the PDA improved the quality of 

the decision about mammography screening for breast cancer, 
as shown in this woman’s statements describing how she felt 
confident, knowledgeable, and sure about her decision. These 
findings are consistent with the literature on PDAs and deci-
sion coaching (Jull et al., 2021; Stacey et al., 2017). Prior to the 
intervention, the participant recognized that she did not have 
enough information about the benefits and potential harms of 
breast cancer screening. In a systematic review of decisional 
needs of people making health or social decisions, feeling 
uninformed about the benefits, harms, and other outcomes/
features were one of the five most frequently reported mani-
festations of decisional needs (Hoefel et al., 2020). Improving 
the participant’s knowledge about the benefits and harms out-
lined in the breast cancer screening PDA, as well as clarifying 
her values with explicit questions, helped her to make a deci-
sion in which she felt confident.

Mammography screening for women between the ages 
of 40–49 is not recommended by the Canadian Task Force on 
Preventative Health Care. However, this recommendation 
is conditional on the value the woman places on the possible 
benefits and harms (Klarenbach et al., 2018). Though a small 
number of women would benefit, the numbers are greater for 
women experiencing harms related to early screening such 
as overdiagnosis and false positives (Keating & Pace, 2018; 
Klarenbach et al., 2018). Through decision coaching using the 
PDA, the participant was able to gain the knowledge she needed 
and clarify her own values and preferences. The use of PDAs 
for mammography screening have been shown to improve, sig-
nificantly, women’s knowledge for making an informed choice 
and decrease decisional conflict (Yu et al., 2020).

It is not clear the extent to which the Canadian Cancer 
Society infographic was helpful given that she had decisional 
conflict after viewing it (Canadian Cancer Society, 2021). While 
informative, the infographic has basic information on mam-
mography screening by age group, but it does not provide infor-
mation about the complexity of the decision for women between 
the ages of 40–49. It does, however, recommend women speak 
to their doctor about their benefits, harms, and limitations of 
mammography screening. And, in this study, the PDA was help-
ful and it used a more structured approach to presenting infor-
mation on the options, helping clarify her values for outcomes/
features of options, and providing examples of other women. 
Our findings are consistent with previous research, which has 
shown that PDAs that provide information on the options/ben-
efits/harms and help people clarify their values for features 
and outcomes of options are more effective than usual practice 
for supporting people facing decisions that require trade-offs 
between benefits and harms (Stacey et al., 2017).

Guided by the ODSF, the decision coach identified the 
patient’s decisional needs, found relevant decision support inter-
ventions, and evaluated the participant’s decisional outcomes. In 
fact, the nurse coached the participant through all of the stages 
of decision making. For example, the decision coach also clari-
fied the decision and timing, provided evidence-based informa-
tion to address the participant’s decisional needs, and clarified 

her values for features of options (Jull et  al., 2021; Zhao et  al., 
2022). Decision coaching has been found to be cost-effective for 
women considering hysterectomy and identified by patients as 
the necessary support to overcome their barriers to participating 
in SDM (Joseph-Williams et al., 2014; Kennedy et al., 2003).

While the decision coaching with a PDA was thorough and 
the information provided was relevant to decision making, the 
length of time for reviewing this PDA together was long. Time 
is the most often cited barrier to SDM by clinicians (Pieterse 
et  al., 2019). However, in a systematic review of barriers to 
implementation of SDM in busy clinical practices, impact on 
the length of the intervention was only observed in two stud-
ies (Legare et al., 2018). And a recent review of PDAs showed 
there was no difference in length of time if the PDA was used 
in preparation for the consultation compared to use within the 
consultation that resulted in 1.5 minutes longer than usual 
care (Stacey et al., in press). If this PDA was to be integrated 
into routine clinical practice, women aged 40 to 49 could be 
given the PDA in preparation for discussion instead of review-
ing it together during the decision coaching session.

Training of healthcare providers is another interven-
tion necessary to increase SDM in clinical practice (Joseph-
Williams et  al., 2021; Legare et  al., 2018). In this study, the 
decision coach was trained using a graduate university course 
that included an online program. This online program is avail-
able free of charge, used by more than 6,000 healthcare pro-
viders, and shown to improve knowledge of decision support 
(Boland et  al., 2019). It is often paired with skills-building 
workshops (Murray et al., 2010; Stacey et al., 2006). Successful 
implementation of SDM also requires leadership support 
and fit of SDM within the organization’s vision, policies, and 
procedures (Joseph-Williams et  al., 2021; Legare et  al., 2018). 
For example, SDM fits with organizations who aim to pro-
vide patient- and family-centred care or organizations that 
aim to improve patient involvement in decision making. 
Furthermore, organizations need to ensure there are sufficient 
resources (e.g., training in SDM and access to the PDAs) for 
implementing SDM into clinical programs.

CONCLUSION
In this single case pre-/post-study, decision coaching using 

a PDA about timing to initiate breast cancer screening with 
a woman experiencing decisional conflict reduced her deci-
sional conflict and improved her confidence in the decision. 
The quality of her decision was also improved, as shown by 
her improved knowledge and selected option that was consis-
tent with her values. The findings of this study were consistent 
with the evidence on the use of PDAs in breast cancer screen-
ing and follow the Canadian Task Force on Preventative Health 
Care guideline that recommends SDM between women and 
clinicians when considering initiating breast cancer screen-
ing in women between the ages of 40–49. Further research is 
required to determine the generalizability of this decision sup-
port intervention for women who are not at high risk of breast 
cancer and are considering breast cancer screening. As well, 
the PDA should be used in preparation for the decision coach-
ing to determine if time is used more efficiently.
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RÉSUMÉ
Les lignes directrices canadiennes recommandent la prise de déci-
sion partagée aux femmes de moins de 50 ans qui envisagent de 
passer des examens de dépistage du cancer du sein. Les infirmières 
peuvent les épauler dans le processus de décision. La présente étude 
de cas, menée selon une approche pré-test/post-test auprès d’une 
seule participante, a mesuré le changement survenu dans le conflit 
décisionnel vécu par une femme de moins de 50 ans ayant reçu du 
soutien à la décision pour choisir de subir ou non une mammogra-
phie de dépistage. Avant l’étude, cette femme, âgée de 44 ans, pré-
sentait un risque de cancer du sein dans la moyenne et vivait un 
conflit décisionnel. Elle a obtenu un score de 1 sur 4 au test SURE, 
indiquant qu’elle n’était pas bien informée, que ses valeurs n’étaient 
pas clairement définies et qu’elle ne se sentait pas bien soutenue. 
Après avoir reçu le soutien d’une infirmière formée pour l’aider 
à choisir de procéder ou non à une mammographie de dépistage 
du cancer du sein, elle a obtenu un score de 4 au test SURE, un 
signe d’absence de conflit décisionnel. La participante a gagné la 
confiance nécessaire pour prendre une décision éclairée qui respecte 
ses valeurs, le soutien à la décision lui ayant permis d’améliorer ses 
connaissances et d’apaiser son conflit décisionnel.

CONTEXTE

Au Canada, le cancer du sein est le type de cancer le plus 
fréquent chez les femmes, avec un taux de prévalence 

sur 25 ans de 19 % (Canadian Cancer Statistics Advisory 
Committee/Comité consultatif des statistiques canadiennes 
sur le cancer, en collaboration avec la Société canadienne du 
cancer/Canadian Cancer Society, Statistique Canada/Statistics 
Canada et l’Agence de la santé publique du Canada/Public 
Health Agency of Canada, 2022). Selon les estimations, en 
2022, plus de 28 000 femmes ont reçu un diagnostic de can-
cer du sein et 5 500 en sont décédées. Les facteurs de risque 
les plus courants sont le sexe, le fait d’avoir plus de 50 ans (les 
femmes de 60 à 69 ans sont les plus touchées), la ménopause 
tardive, la nulliparité, les antécédents familiaux de cancer du 
sein, l’exposition des seins à des radiations, et la présence 

du gène BRCA1 ou BRCA2 (Momenimovahed et Salehiniya, 
2019). Le dépistage par mammographie permet de détecter le 
cancer du sein chez les femmes asymptomatiques (Yu et al., 
2020).

Le Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préven-
tifs recommande de procéder à une mammographie de dépis-
tage tous les 2 à 3 ans chez les femmes de 50 à 69 ans qui ne 
présentent pas un risque accru de cancer du sein (Klarenbach 
et  al., 2018). Pour les femmes de 40 à 49 ans dont le risque 
se situe dans la moyenne, la décision de subir un examen de 
dépistage est complexe et mal assurée (Keating et Pace, 2018). 
Chaque personne doit prendre en considération les risques 
et les avantages possibles, de même que ses propres valeurs 
et préférences personnelles (Maes-Carballo et  al., 2021). Une 
revue systématique récente des lignes directrices sur le dépis-
tage du cancer du sein a recommandé la prise de décision par-
tagée afin que les soins demeurent axés sur la personne, mais 
elle rapporte également que «  la prise de décision partagée 
n’est pas suffisamment mise de l’avant dans les lignes direc-
trices cliniques pratiques sur le cancer du sein et les déclara-
tions de consentement » (p. 883; Maes-Carballo et al., 2021).

Le Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préven-
tifs recommande également aux professionnels de la santé 
d’appliquer l’approche de décision partagée lorsqu’une femme 
de moins de 50 ans envisage de passer une mammographie 
(Klarenbach et al., 2018). Dans ce processus, la personne et le 
ou les professionnels qu’elle consulte prennent des décisions 
ensemble en se fondant sur les données les plus à jour sur les 
options, les avantages et les risques, tout en tenant compte des 
valeurs de la personne dans l’évaluation des caractéristiques 
de l’intervention proposée et de ses résultats (Legare et  al., 
2011). Sur 10 000 femmes dans la quarantaine qui feront des 
examens de dépistage annuels pendant 10 ans, 147 recevront 
un diagnostic de cancer du sein invasif (1,47 %), 32 en mour-
ront (0,3 %) et 3 décès pourront être évités grâce au dépistage 
par mammographie (0,03 %; Keating et Pace, 2018). La mam-
mographie de dépistage est donc associée à une réduction du 
risque relatif de mortalité d’environ 8 % chez les femmes ayant 
entre 39 et 49 ans (Keating et Pace, 2018). Malgré tout, le fait 
de commencer tôt le dépistage par mammographie peut cau-
ser des torts inutiles; pour 10 000 femmes, on parle de 6 130 
résultats faux positifs à la mammographie (61,3 %), 700 biop-
sies du sein non nécessaires (7,0 %) et 28 cas de surdiagnos-
tic (0,3 %). Les femmes n’accordent pas toutes la même valeur 
aux risques et aux bénéfices de la mammographie, ce qui 
entraîne un conflit décisionnel quant à la meilleure ligne de 
conduite à adopter (O’Connor, Jacobsen et Stacey, 2002; Pillay, 
MacGregor, Featherstone et Hartling, 2018). Dans les cas de 
dépistage du cancer du sein, l’aide à la décision «  pourrait 
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améliorer la qualité de l’information transmise aux patientes 
et rendre la prise de décision partagée plus simple et pra-
tique » (p. 1815; Keating et Pace, 2018).

Les outils d’aide à la décision constituent une intervention 
efficace pour faciliter la prise de décision partagée. Ils per-
mettent d’expliciter la décision à prendre, de donner de l’infor-
mation sur les bénéfices et les risques de l’option envisagée, 
et de choisir la meilleure option correspondant aux valeurs et 
aux préférences des patientes (Stacey et  al., 2017). Ces outils 
améliorent également la qualité des décisions prises par les 
patientes, ainsi que le processus de prise de décision en tant 
que tel, et la communication entre patiente et clinicien. Une 
revue systématique et une méta-analyse d’outils Web d’aide à 
la décision conçus pour faciliter le dépistage du cancer du sein 
ont montré une amélioration des connaissances des patientes, 
ce qui leur permettait de faire un choix éclairé et d’apaiser le 
conflit décisionnel (Yu et  al., 2020). Autre détail : les outils 
d’aide à la décision n’ont pas modifié le regret par rapport à 
la décision ou les intentions des femmes par rapport au 
dépistage.

Le principal objectif de la présente étude était de mesurer 
le changement du conflit décisionnel après qu’une femme de 
moins de 50 ans a pu utiliser un outil d’aide à la décision dans 
le cadre d’une séance de coaching afin de choisir de passer ou 
non des examens de dépistage du cancer du sein. L’objectif 
secondaire était d’évaluer la qualité du coaching (ou encadre-
ment) décisionnel.

MÉTHODOLOGIE
Devis de l’étude. L’étude de cas unique était conçue selon 
une approche expérimentale pré-test/post-test guidée par le 
Modèle d’aide à la décision d’Ottawa (MADO; Polit et Beck, 
2021; Stacey et al., 2020). Ce devis expérimental à un seul sujet 
sert à tester une intervention auprès d’un seul participant 
(Krasny-Pacini et Evans, 2018; Perdices et Tate, 2009). Elle per-
met d’adapter une intervention fondée sur des données pro-
bantes aux besoins particuliers de la personne prenant part à 
l’étude, ce qui est particulièrement utile lorsque l’intervention 
sera ensuite appliquée dans la pratique clinique. L’étude a reçu 
l’approbation du comité d’éthique de la recherche de l’Univer-
sité d’Ottawa (no NSG6133/6533).

Cadre théorique. Le Modèle d’aide à la décision d’Ottawa 
(MADO; Stacey et  al., 2020) a été utilisé pour cerner les 
besoins décisionnels de la participante, choisir les interven-
tions de soutien, et déterminer comment en mesurer le résul-
tat. Confrontées à des décisions difficiles, les femmes sont 
susceptibles de vivre un conflit décisionnel, c’est-à-dire une 
incertitude quant à la ligne de conduite à adopter devant dif-
férentes options s’accompagnant de risques et de résultats 
incertains, ainsi que de torts et de bénéfices éventuels qui ne 
présentent pas la même valeur pour tous. Le conflit décision-
nel peut également se manifester lorsque des facteurs modi-
fiables viennent compliquer la décision, par exemple «  un 
manque de connaissances, des attentes irréalistes, des valeurs 
mal définies, des hésitations exprimées par d’autres per-
sonnes, la pression sociale, l’absence de soutien, le manque 

de confiance en soi et le manque de ressources  » (p. 571; 
O’Connor et  al., 2002). Chez les personnes envisageant de 
passer des examens de dépistage du cancer, le score de réfé-
rence moyen pour le conflit décisionnel est de 31 sur 100, ce 
qui est supérieur au seuil cliniquement significatif (Garvelink 
et al., 2019). Les recommandations formulées dans les lignes 
directrices de soins de santé amènent parfois les patientes à 
vivre un conflit décisionnel, étant donné que leurs valeurs ne 
sont généralement pas prises en compte lorsque sont abor-
dées les recommandations des lignes directrices. Comme le 
précise le Modèle d’aide à la décision d’Ottawa, offrir du sou-
tien (ex. outils d’aide à la décision, coaching décisionnel) pour 
répondre aux besoins décisionnels améliore la qualité des déci-
sions prises par les patients (Stacey et al., 2020). Le soutien à 
la décision exige : a) d’établir un lien de confiance et d’encoura-
ger une communication interactive; b) de clarifier la décision 
et d’inviter la personne à participer au processus; c) d’évaluer 
les besoins décisionnels; d) de répondre aux besoins par des 
mesures personnalisées (ex. en donnant de l’information, en 
vérifiant la compréhension, en précisant les valeurs person-
nelles, en discutant des rôles décisionnels, en accompagnant 
la personne dans sa réflexion, en mobilisant les ressources); 
e)  d’examiner les besoins décisionnels et de faciliter les pro-
grès de la prise de décision. Dans l’équipe de soins, les infir-
mières sont bien placées pour offrir du soutien décisionnel 
(Olling, Steffensen, Berry et Stacey, 2021).

Cadre de l’étude et admissibilité. La présente étude a été réali-
sée dans le cadre d’un cours de sciences infirmières des cycles 
supérieurs à l’Université d’Ottawa. Chaque étudiant ou étu-
diante devait recruter une personne aux prises avec un conflit 
décisionnel de nature médicale ou sociale. Pour être admis-
sible à l’étude de type pré-test/post-test, la personne devait 
être une femme ayant entre 40 et 49 ans, savoir lire et parler 
l’anglais, présenter un risque dans la moyenne de dévelop-
per un cancer du sein (c.-à-d. n’avoir aucun antécédent fami-
lial de cancer du sein ou de mutation génétique  BRCA1 ou 
BRCA2, et n’avoir jamais reçu de radiothérapie à la poitrine), 
et vivre un conflit décisionnel par rapport aux examens de 
dépistage par mammographie. Le recrutement se faisait par 
bouche-à-oreille.

Interventions. Une infirmière autorisée offrait du soutien sous 
forme de coaching en utilisant aussi un outil d’aide à la déci-
sion. Le coaching décisionnel, une approche non directive 
appliquée par un professionnel de la santé dûment formé, per-
met de guider la prise de décision (Stacey et  al., 2020). Une 
revue systématique a montré que, lorsque le coaching déci-
sionnel s’accompagnait d’information fondée sur des données 
probantes (comme un outil d’aide à la décision), les patientes 
amélioraient leurs connaissances et se sentaient mieux infor-
mées sans vivre aucun effet négatif (ex. regret décisionnel, 
anxiété; Jull et  al., 2021). L’infirmière avait reçu la formation 
sur le coaching décisionnel dans un cours des cycles supé-
rieurs à l’Université d’Ottawa dédié aux aspects théoriques 
et pratiques de l’accompagnement des patients qui doivent 
prendre des décisions de nature médicale ou sociale. Dans 
le cadre de ce cours, l’infirmière avait complété le Tutoriel 
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de soutien à la décision d’Ottawa, disponible en ligne pour le 
grand public, et dont on sait déjà qu’il permet d’améliorer les 
connaissances (Boland et al., 2019).

L’outil d’aide à la décision choisi pour l’intervention à 
l’étude s’intitulait «  Breast Cancer Screening: When Should 
I start Having Mammograms?  ». Créé par Healthwise, cet 
outil est accessible gratuitement pour le grand public dans 
les provinces de la Colombie-Britannique, de l’Alberta et de 
la Saskatchewan (HealthLine, 2023; HealthLinkBC, 2023; 
MyHealth.Alberta.ca Network, 2023). Il est conçu pour 
les femmes présentant un risque de cancer du sein dans la 
moyenne et vise à les aider à décider si elles préfèrent pas-
ser ou non une mammographie dès la quarantaine ou plu-
tôt attendre la cinquantaine. La dernière mise à jour de l’outil 
date de 2022 et la qualité en a été évaluée à l’aide des normes 
du collaboratif International Patient Decision Aid Standards 
(IPDAS); l’outil devait satisfaire à : a) 7 critères sur 7 pour être 
considéré comme un outil d’aide à la décision; b) 8 critères sur 
8 pour favoriser la prise de décisions impartiales; c) 4 autres 
critères sur 4 pour favoriser la prise de décisions impartiales 
plus précisément au sujet du dépistage ou des examens dia-
gnostiques (Patient Decision Aids Research Group/Groupe de 
recherche sur les outils d’aide à la décision, 2023; Stacey et 
Volk, 2021). L’outil de Healthwise a été choisi pour la présente 
étude à cause de son excellente cote IPDAS et de son acces-
sibilité pour les femmes canadiennes. La participante a rem-
pli l’outil lors de la séance de coaching décisionnel, mais elle 
aurait pu le faire de manière autonome au préalable.

Instruments de mesure. Le test SURE à 4 items a été choisi 
pour détecter le conflit décisionnel. Comme il est conçu pour 
l’application clinique, il peut cerner les besoins décisionnels 
variables; c’est aussi l’une des issues décisionnelles préco-
nisées dans le Modèle d’aide à la décision d’Ottawa (MADO; 
Legare et al., 2010; Stacey et al., 2020). Le test SURE est utili-
sable pour toutes les décisions de santé; il explore quatre des 
principaux besoins décisionnels : l’incertitude, le niveau d’in-
formation, la clarté des valeurs et le soutien à la prise de déci-
sion. Un score de 4 sur 4 correspond à une absence de conflit 
décisionnel. L’outil, déjà validé au préalable pour vérifier qu’il 
permettait bien de dépister les patients aux prises avec un 
important conflit décisionnel, présente une fiabilité modérée 
(Legare et al., 2010). Il arrive tout de même à distinguer adé-
quatement les femmes confrontées à un conflit décisionnel et 
celles qui ont déjà pris leur décision (p<0,0001). L’exactitude 
générale du test SURE était de 90,1 % (IC à 95 %, de 87,8 à 
92,4), pour une sensibilité de 94,3 % (IC à 95 %, de 78,9 à 99,0) 
et une spécificité de 89,9 % (IC à 95 %, de 87,1 à 92,0). (Ferron 
Parayre, Labrecque, Rousseau, Turcotte et Legare, 2013).

La version brève de l’outil d’aide à la décision (Decision 
Support Analysis Tool ou DSAT-10) a été utilisée pour mesu-
rer la qualité du soutien offert par l’infirmière dans l’enregis-
trement audio (Stacey, Taljaard, Drake et O’Connor, 2008). 
Le DSAT 10 comporte 10 items pour lesquels un score élevé 
correspond à une qualité élevée; il aborde notamment l’incer-
titude, les discussions concernant le moment où intervient la 
décision et les étapes du processus décisionnel, l’évaluation 

des connaissances (options, bénéfices, risques), les interven-
tions visant à combler les lacunes dans les connaissances, la 
discussion quant à l’importance des risques et des bénéfices, 
le rôle privilégié dans la prise de décision et les influences exté-
rieures, et les mesures permettant de répondre de la bonne 
façon aux besoins de soutien). Il s’agit d’un outil validé qui 
permet d’évaluer les différents types d’interventions (ex. l’uti-
lisation ou non d’outil d’aide à la décision); des scores élevés 
indiquent une amélioration de la satisfaction par rapport au 
lien patient-médecin et sont associés à baisse du conflit déci-
sionnel (Guimond et  al., 2003). Comparativement à d’autres 
instruments d’observation, le DSAT 10 donne plus de détails 
sur les comportements qui réduisent le conflit décisionnel 
(Butow et al., 2010).

Procédure. En préparation à la séance de coaching décision-
nel, l’infirmière avait fourni par courriel à la participante un 
document graphique intitulé «  Should I be screening for 
breast cancer? » (Devrais-je passer des examens de dépistage 
du cancer du sein?) à examiner ensemble le jour de l’interven-
tion (Canadian Cancer Society/Société canadienne du cancer, 
2021; voir la figure 1). Ce faisant, l’infirmière voulait lui trans-
mettre de l’information de base avant de remplir l’outil d’aide 
à la décision de Healthwise. L’infirmière et la participante ont 
eu un entretien virtuel où l’infirmière a demandé à la partici-
pante de fournir son consentement écrit et verbal pour parti-
ciper à l’étude et d’accepter que l’intervention soit enregistrée. 
Le test SURE a ensuite été administré pour la première fois 
afin d’obtenir les données de référence de base (Legare et al., 
2010) avant la séance de coaching décisionnel, guidé par l’ou-
til de Healthwise (Breast Cancer Screening: When Should I 
start Having Mammograms, 2022). L’infirmière a enregistré la 
séance et a présenté les étapes suivantes. Tout de suite après 
la séance, l’infirmière a administré de nouveau le test SURE 
à 4 items. Une copie de l’outil rempli a été remise à la partici-
pante à titre de référence.

Analyse. Le changement survenu dans le conflit décision-
nel après l’intervention de soutien a été déterminé par com-
paraison des scores de référence (pré-test) et de ceux obtenus 
grâce à l’outil SURE à 4 items (post-test; Legare et  al., 2010). 
Le contenu de l’enregistrement de l’interaction infirmière-par-
ticipante a été analysé selon les principes de l’outil Decision 
Support Analysis Tool (DSAT-10; Stacey et  al., 2008). La pre-
mière auteure a écouté l’enregistrement à de multiples 
reprises pour confirmer la présence des critères du DSAT-10 et 
noter les citations justifiant le score accordé. Les résultats ont 
ensuite été évalués par la deuxième auteure.

RÉSULTATS
La participante était âgée de 44 ans; elle présentait un risque 

de cancer du sein dans la moyenne, n’avait pas d’antécédents 
familiaux connus de cancer du sein ou de mutation génétique 
(BRCA1, BRCA2), et n’avait jamais reçu de traitements de 
radiothérapie à la poitrine. Elle est mariée et vit au sein d’une 
famille recomposée avec ses deux filles de 17 et 19 ans, et sa 
belle-fille de 14 ans. La participante prenait d’elle-même la déci-
sion de passer des tests de dépistage du cancer du sein et ne 
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subissait aucune pression extérieure. Avant l’intervention, elle 
a admis n’avoir pas tellement examiné les différentes options; 
elle a dit : « Si on passe en revue mes antécédents familiaux, il n’y 
a pas de cancer du sein dans ma famille, alors ce n’est pas quelque 
chose qui me préoccupe. » Rien ne la forçait à prendre sa déci-
sion rapidement.

Besoins décisionnels avant l’intervention. La participante a 
obtenu un score de 1 sur 4 au test SURE avant l’intervention 
(voir tableau 1). Elle était d’avis que le dépistage était le meil-
leur choix pour elle, mais après lui avoir posé d’autres ques-
tions, certains besoins décisionnels ont été cernés : elle n’avait 
pas l’impression d’avoir assez de connaissances sur le sujet, ne 

Figure 1

Outil d’aide à la décision de la Société canadienne du cancer
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savait pas exactement ce qui était le plus important pour elle et 
ne se sentait pas soutenue. Elle a dit avoir quelques connais-
sances sur la mammographie pour dépister le cancer du sein, 
mais considérait « que c’est toujours une bonne chose d’être 
mieux informé » des différentes options possibles.

Soutien à la décision. Pendant la séance de coaching, l’infir-
mière s’est servie d’un outil d’aide à la décision. Elle a d’abord 
établi un lien avec la participante et a précisé quelle était la 
décision à prendre, c’est-à-dire commencer le dépistage par 
mammographie dès maintenant ou attendre la cinquan-
taine. Elle a ensuite invité la femme à remplir l’outil créé par 
Healthwise en 2022 (Breast Cancer Screening: When should I 
start having mammograms). En s’aidant de l’outil, l’infirmière 
a présenté les différentes options, les résultats possibles et la 
probabilité qu’ils surviennent. Elle a expliqué les risques et 
les avantages à commencer le dépistage dans la quarantaine 
plutôt que d’attendre la cinquantaine. L’outil comprend aussi 
une section donnant le point de vue d’autres femmes ayant 
vécu l’expérience. La participante a fait un exercice de clarifi-
cation des valeurs sur une échelle en 7 points, en classant par 
rang d’importance ses préférences et ses valeurs relativement 
au dépistage par mammographie. Pour elle, le plus impor-
tant était d’éviter un faux positif à la mammographie, de ne 
pas avoir à faire une biopsie ou d’autres examens, et de ne pas 
devoir trop s’inquiéter de la présence d’un cancer du sein à un 
âge précoce. En général, ces valeurs l’aiguillaient davantage 
vers un report du dépistage. Elle a répondu correctement aux 
3 questions du test de connaissances intégré à l’outil d’aide à la 
décision.

Besoins décisionnels après l’intervention. Après avoir rempli 
l’outil, la participante a choisi de ne pas subir de mammogra-
phie pour l’instant. En général, elle était d’avis que les risques 
associés au dépistage précoce dépassaient les bénéfices. 
Ainsi, sa décision avant et après avoir rempli l’outil demeurait 
inchangée. À la fin de la séance, elle a affirmé  : «  je suis par-
faitement sûre » et « j’ai reçu de l’information de très bonne qua-
lité ». Au questionnaire SURE post-test, elle a obtenu un score 
de  4 sur  4, ce qui indique l’absence de conflit décisionnel et 
de besoins décisionnels non comblés (voir le tableau 1). À la 

question lui demandant si elle connaissait les avantages et 
les risques de chaque option, la participante a répondu : « Au 
début, j’avais l’impression de tout savoir, mais maintenant, mes 
connaissances sont beaucoup plus étendues et je peux répondre oui 
en toute confiance. » Grâce à l’outil d’aide à la décision, la parti-
cipante a enrichi ses connaissances sur les possibles risques, 
bénéfices et limites de la mammographie. Ces connaissances 
lui ont permis de se sentir plus en confiance par rapport à sa 
décision à la fin de l’intervention. Elle a dit qu’elle continue-
rait de faire son auto-examen des seins pour l’instant et qu’elle 
consulterait son médecin si elle remarquait des changements.

Qualité du coaching décisionnel. L’intervention a duré 
32:07  minutes, incluant le temps passé à remplir ensemble 
l’outil d’aide à la décision. L’évaluation de l’enregistrement 
audio de la séance de coaching a donné un score de 10 sur 10 
au questionnaire DSAT-10.

DISCUSSION
Le coaching décisionnel faisant appel à un outil d’aide à la 

décision a permis de renforcer la décision de passer ou non 
une mammographie de dépistage; la participante a dit elle-
même se sentir confiante, bien informée et sûre de sa déci-
sion. Ces résultats vont dans le même sens que ceux des autres 
recherches sur les outils d’aide à la décision et le coaching 
décisionnel (Jull et al., 2021; Stacey et al., 2017). Avant l’inter-
vention, la participante admettait ne pas avoir assez d’informa-
tion sur les avantages et les risques du dépistage du cancer du 
sein. Une revue systématique des besoins qui se manifestent 
lorsqu’on doit prendre une décision de nature médicale ou 
sociale a fait ressortir cinq besoins décisionnels parmi les plus 
fréquemment rapportés, dont le fait de se sentir mal informé 
au sujet des avantages, risques et autres résultats ou caractéris-
tiques d’une option donnée (Hoefel et al., 2020). L’intervention 
a permis, d’une part, d’améliorer les connaissances de la parti-
cipante quant aux risques et aux bénéfices du dépistage du can-
cer du sein que présentait l’outil d’aide à la décision, et d’autre 
part, de clarifier ses valeurs par des questions explicites, ce qui 
l’a aidée à se sentir confiante par rapport à sa décision.

Le Groupe d’étude canadien sur les soins de santé préven-
tifs ne recommande pas la mammographie de dépistage pour 

Tableau 1�

Résultats obtenus au test SURE par une femme envisageant de passer une mammographie de dépistage

Avant l’intervention Après l’intervention

Êtes-vous CERTAIN de ce qui constitue le meilleur choix pour vous? 1 1

Est-ce que vous connaissez les bénéfices et risques de chacune des options? 0 1

Avez-vous le sentiment de savoir ce qui est le plus important pour vous à 
l’égard des risques et bénéfices?

0 1

Avez-vous suffisamment de soutien pour faire votre choix? 0 1

Score TOTAL 1 4

Un score total < 4 indique la présence d’un conflit décisionnel significatif sur 
le plan clinique.
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les femmes ayant entre 40 et 49 ans; toutefois, cette recom-
mandation doit être modulée en fonction de la valeur que 
chaque femme accorde aux possibles avantages et risques 
(Klarenbach et al., 2018). Bien qu’un petit nombre de femmes 
bénéficierait d’un dépistage précoce, elles seraient encore plus 
nombreuses à en subir des conséquences négatives (ex. sur-
diagnostic, faux positifs; Keating et Pace, 2018; Klarenbach 
et al., 2018). Le coaching guidé par outil d’aide à la décision a 
permis à la participante d’acquérir les connaissances dont elle 
avait besoin, et de clarifier ses propres valeurs et préférences. 
Ce type d’outil améliore considérablement les connaissances 
des femmes sur le dépistage par mammographie, leur permet-
tant de faire un choix éclairé et de régler leur conflit décision-
nel (Yu et al., 2020).

On ignore jusqu’à quel point l’infographie de la Société 
canadienne du cancer s’est révélée utile, étant donné que la 
participante vivait toujours un conflit décisionnel après l’avoir 
consulté (Canadian Cancer Society/Société canadienne du 
cancer, 2021). Bien qu’informatif, ce document donne des ren-
seignements de base sur le dépistage par mammographie en 
fonction du groupe d’âge sans aborder la complexité de la déci-
sion à prendre pour les femmes de 40 à 49 ans. Il recommande 
toutefois aux femmes de discuter avec leur médecin des avan-
tages, risques et limites de la mammographie. Dans la pré-
sente étude, l’outil d’aide à la décision s’est révélé utile, car il a 
permis de structurer l’information sur les différentes options, 
de clarifier les valeurs de la participante par rapport aux résul-
tats ou caractéristiques des différentes options, et de donner 
des exemples de cas d’autres femmes. Les conclusions de la 
présente étude confirment les conclusions des recherches 
précédentes, c’est-à-dire que les outils d’aide à la décision 
apportent de l’information sur les options, leurs risques et 
leurs bénéfices, et qu’ils aident à clarifier les valeurs par rap-
port aux caractéristiques ou aux résultats des possibles des 
différentes options. La recherche montre également que ces 
outils sont plus efficaces que les pratiques usuelles pour sou-
tenir la prise de décision lorsqu’il faut peser le pour et le contre 
des risques et des avantages (Stacey et al., 2017).

Guidée par le Modèle d’aide à la décision d’Ottawa (MADO), 
l’infirmière réalisant l’intervention de coaching décisionnel a 
cerné les besoins de la patiente, trouvé des mesures de sou-
tien pertinentes pour elle et évalué ses issues décisionnelles. 
En fait, l’infirmière a accompagné la participante à toutes les 
étapes du processus de décision. Par exemple, elle a également 
clarifié la décision à prendre et le moment le plus opportun 
pour le dépistage, et donné de l’information fondée sur des 
données probantes pour répondre aux besoins décisionnels de 
la participante, tout en l’aidant à préciser ses valeurs par rap-
port aux caractéristiques des différentes options qui s’offrent 
à elle (Jull et al., 2021; Zhao et al., 2022). Le coaching décision-
nel est utile également pour les femmes qui envisagent une 
hystérectomie; en outre, les patients et patientes le considèrent 
comme nécessaire pour surmonter les obstacles à la prise de 
décision partagée (Joseph-Williams, Elwyn et Edwards, 2014; 
Kennedy et al., 2003).

La séance de coaching guidé par un outil d’aide à la déci-
sion était complète et l’information fournie était pertinente; 

cependant, il a fallu beaucoup de temps pour passer l’outil en 
revue. De l’avis des cliniciens, le temps est l’entrave la plus fré-
quente à la prise de décision partagée (Pieterse, Stiggelbout et 
Montori, 2019). Toutefois, dans une revue systématique des 
obstacles à la prise de décision partagée dans les milieux cli-
niques achalandés, deux études seulement ont rapporté des 
difficultés en lien avec la durée de l’intervention (Legare et al., 
2018). De plus, une revue récente des outils d’aide à la déci-
sion a montré qu’il n’existait aucune différence dans la durée 
de la séance si l’outil était utilisé avant ou pendant la consul-
tation; en tout, l’intervention dure 1,5 minute de plus que les 
soins usuels (Stacey, Lewis et al., sous presse). Si l’outil d’aide 
à la décision utilisé dans la présente étude devait être intégré 
à la pratique clinique, les femmes de 40 à 49 ans pourraient 
le recevoir à l’avance pour se préparer à la discussion plutôt 
que de le lire avec l’infirmière pendant la séance de coaching 
décisionnel.

La formation des professionnels de la santé est un autre 
aspect essentiel pour améliorer la prise de décision parta-
gée dans la pratique clinique (Natalie Joseph-Williams et  al., 
2021; Legare et al., 2018). Dans la présente étude, la personne 
offrant le coaching décisionnel avait reçu la formation néces-
saire en suivant un programme en ligne accessible dans le 
cadre d’un cours universitaire des cycles supérieurs. Le pro-
gramme, dont l’accès est gratuit, est utilisé par plus de 6 000 
professionnels de la santé; il a prouvé son efficacité à amé-
liorer les connaissances sur l’aide à la décision (Boland et al., 
2019). Il est souvent combiné à des ateliers de perfectionne-
ment des compétences (Murray, Stacey, Wilson et O’Connor, 
2010; Stacey, O’Connor, Graham et Pomey, 2006). Pour être 
concluante, la prise de décision partagée nécessite également 
le soutien de la direction et l’intégration de la prise de décision 
partagée aux idéaux, politiques et procédures de l’organisation 
(Natalie Joseph-Williams et al., 2021; Legare et al., 2018). C’est 
une approche qui convient bien, par exemple, aux organisa-
tions qui offrent des soins axés sur le patient et sur la famille, 
ou aux organisations qui veulent favoriser la participation des 
patients dans la prise de décision. De plus, les organisations 
doivent s’assurer qu’elles disposent des ressources nécessaires 
(ex. formation en prise de décision partagée et accès aux outils 
d’aide à la décision) pour mettre en œuvre l’approche de déci-
sion partagée dans les programmes cliniques.

CONCLUSION
Dans la présente étude pré-test/post-test à cas unique, le 

coaching décisionnel faisait appel à un outil d’aide à la déci-
sion pour aider une femme à choisir le moment où commen-
cer le processus de dépistage du cancer du sein. L’intervention 
a permis de résoudre son conflit décisionnel et d’améliorer 
sa confiance par rapport à sa décision, en plus de renforcer la 
qualité de la décision, puisqu’elle a pu enrichir ses connais-
sances et choisir l’option qui était conforme à ses valeurs. 
Les conclusions de la présente étude vont dans le même sens 
que les données sur l’utilisation d’outils d’aide à la décision 
pour le dépistage du cancer du sein. Elles s’accordent égale-
ment aux lignes directrices du Groupe d’étude canadien sur 
les soins de santé préventifs, qui recommandent la prise de 
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décision partagée (entre la patiente et le clinicien) pour déci-
der de commencer ou non le dépistage du cancer du sein chez 
les femmes de 40 à 49 ans. D’autres recherches seront néces-
saires pour déterminer à quel point cette intervention de sou-
tien à la décision peut être généralisée pour les femmes qui ne 

présentent pas un risque élevé de cancer du sein, mais envi-
sagent de passer des examens de dépistage. De plus, il faudrait 
voir si, en remettant l’outil d’aide à la décision en préparation à 
la séance de coaching, le temps serait utilisé à meilleur escient.
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RÉSUMÉ
Objectif : Explorer les connaissances sur les interventions de promo-
tion de la résilience chez les adolescents atteints de cancer en traite-
ment actif. La question ici utilisée pour guider la recherche est : De 
quelles façons les infirmières peuvent-elles promouvoir la résilience 
chez les adolescents atteints de cancer en traitement actif?

Introduction : L’adolescence est une période de forte turbulence 
développementale (Young, 2014). Le diagnostic d’une maladie 
oncologique contribue à la détresse et diminue la qualité de vie 
(Sodergren et al., 2017). Certains adolescents semblent cependant 
développer des mécanismes d’adaptation positifs générant une plus 
grande résilience (Bellizzi et al., 2012; Sodergren et al., 2017). Les 
infirmières sont amenées à accompagner ces adolescents parfois sur 
de longues périodes et peuvent donc être des actrices clés dans le sou-
tien à la résilience auprès de cette clientèle.

Méthode : Nous avons cherché en anglais et en français dans trois 
bases de données (CINAHL, PubMed, PsycArticles) en février 
2023 en utilisant des limitateurs (2013-2023; adolescents). La 
sélection des sources potentielles a été réalisée sur la base de l’étude 
de Pollock et collaborateurs (2021). L’extraction, l’analyse et la 
présentation des données ont été effectuées en respectant la struc-
ture proposée par le JBI Preferred Reporting Items for Systematic 
Reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews checklist 
(Tricco et al., 2018). Les données extraites ont été classées dans l’un 
des facteurs (de protection ou de risque) du Resilience in Illness 
Model (RIM) en utilisant une méthode déductive (Haase et  al., 
2014, 2017). Nous avons finalement extrapolé de possibles interven-
tions dans lesquelles l’approche infirmière pourrait contribuer à la 
résilience des adolescents atteints de cancer en traitement actif.

Résultats : La méthode utilisée a permis de retracer 86 articles, dont 
17 répondaient aux critères de sélection. De ce nombre, 10 étaient 
de nature quantitative; 3, de nature qualitative; 3, de nature théo-
rique (incluant les revues de littérature et méta-analyse) et 1 de 
nature éditoriale. La majorité (n = 15) de ces articles proviennent 
des États-Unis. Depuis 2013, aucune étude ne s’est spécifiquement 
intéressée au rôle et aux interventions infirmières dans la promo-
tion de la résilience auprès des adolescents atteints de cancer en 
traitement actif.

Conclusions : En fonction des résultats de cette étude et considérant 
que d’autres études existent sur le rôle de l’infirmière chez les ado-
lescents atteints de maladie chronique non oncologique, nous esti-
mons que l’infirmière œuvrant en oncologie pédiatrique peut être 
une actrice clé auprès de cette population en ce qui concerne la 
promotion de la résilience. Les recherches portant sur ce domaine 
spécifique s’avéreraient prometteuses afin de soutenir efficacement 
l’adaptation et la résilience chez les adolescents atteints de cancer en 
traitement actif.

INTRODUCTION
L’adolescence 

L’adolescence est une période de développement cruciale 
au cours de laquelle de nombreux changements se pro-

duisent. Les données ciblant les personnes dans cette période 
développementale précise sont hétérogènes, tout comme 
les groupes d’âge ciblés dans les études sur les adolescents 
atteints d’un cancer en traitement actif. Certaines études 
ciblent des personnes ayant entre 10 et 35 ans. Conformément 
à Haase et collaborateurs (2014, 2017), dans le présent article, 
le concept d’adolescence englobe les personnes ayant entre 10 
et 25 ans par souci d’inclusivité, et fait référence à une période 
au cours de laquelle différents facteurs biologiques, psycho-
logiques, sociaux et environnementaux interagissent conti-
nuellement de manière dynamique et où de nombreux défis 
développementaux émergent (Young, 2014). Ces changements 
vont générer une modulation de la perception et de l’image du 
corps pendant la puberté (Young, 2014). De plus, une matu-
ration importante de la sphère cognitive et affective, l’appren-
tissage du contrôle émotionnel et la résolution de problèmes 
se produisent durant cette période (Brand et al., 2017; Young, 
2014). Parmi les autres défis importants, la quête d’autono-
mie et d’indépendance par rapport à la figure parentale est 
au premier plan (Brand et  al., 2017; Young, 2014). Les pairs, 
les amis et les adultes significatifs deviennent des figures 
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importantes dans le développement de l’identité de l’adoles-
cent. L’adolescence est un pont majeur entre la période de 
l’enfance et celle de l’âge adulte, au cours de laquelle une défi-
nition personnelle des valeurs et des désirs se produit, contri-
buant à ainsi l’intégration de l’identité (Young, 2014).

Cancer et adolescence
Comme le désir d’appartenance et de reconnaissance par les 

pairs est particulièrement fort à l’adolescence (Young, 2014), 
les adolescents qui reçoivent un traitement pour une patho-
logie oncologique vivent évidemment de nombreux défis qui 
s’ajoutent à ceux de l’adolescence normative (Zebrack, 2011). 
L’apparition d’effets secondaires liés aux traitements (fatigue/
asthénie, nausées, dysimmunité, etc.), les modifications cor-
porelles (perte de poids, de masse musculaire, alopécie, etc.), 
la diminution des capacités d’attention et de concentration, le 
retrait de l’école, l’isolement social et l’altération du fonctionne-
ment relationnel avec les amis font partie des problématiques 
typiques rapportées (Sodergren et  al., 2017; Zebrack, 2011). À 
cela s’ajoute une augmentation de la dépendance à l’égard des 
figures parentales, une perte de contrôle liée au corps, à l’inté-
grité et à l’image corporelle, ainsi que des préoccupations liées 
à la sexualité (Sodergren et al., 2017). Les adolescents déclarent 
ressentir une perte de normalité, ne plus être en phase avec 
leurs pairs, être exclus et ressentir un changement du sens 
de soi et de la vie (Sodergren et  al., 2017; Zebrack, 2011). La 
confrontation à la mort prématurée, aux traitements, aux effets 
secondaires et aux impacts psychosociaux entraîne des réac-
tions émotionnelles associant la fragilité à la colère, à la frustra-
tion et à la peur (Sodergren et al., 2017).

Cancer, adolescence et résilience
Lorsque le cancer survient au cours de la période de tur-

bulence développementale bien connue qu’est l’adolescence, 
il est intéressant de constater qu’une proportion significative 
des adolescents semble surmonter cette adversité de manière 
constructive. Selon Haase et collaborateurs (2017), la résilience 
est à la fois un processus et un résultat. Les processus par les-
quels l’adolescent engage des mécanismes afin de faire face 
à l’adversité avec plus de souplesse lui permettent d’avoir un 
sentiment d’accomplissement et de compétence et lui donnent 
la motivation de maintenir cet équilibre (Haase et  al., 2017). 
Ainsi, il est intéressant de noter que les maladies oncologiques 
peuvent également entraîner des changements positifs chez 
les adolescents (Bellizzi et al., 2012). Ces derniers se décrivent 
comme plus matures (Bellizzi et  al., 2012; Sodergren et  al., 
2017), plus positifs et moins centrés sur eux-mêmes (Bellizzi 
et  al., 2012). Les relations familiales peuvent parfois prendre 
une signification et une importance particulière au cours 
d’une expérience difficile pour les adolescents qui reçoivent un 
diagnostic de cancer. Certains déclarent avoir acquis confiance 
en leur capacité à prendre leur santé en main. Le cancer les a 
notamment aidés à remettre en perspective le sens de la vie, 
leurs objectifs et leur avenir. 

Bien que l’expérience d’être atteint d’une maladie grave 
comme le cancer puisse avoir de nombreux impacts négatifs, 
il semble que certains adolescents en retirent de nombreux 
impacts positifs directement liés à l’expérience (Bellizzi et al., 

2012). La psychologie positive, et plus particulièrement la rési-
lience dans la promotion de l’adaptation à la maladie onco-
logique, peut fournir des outils importants aux infirmières 
dans le soutien et l’accompagnement qu’elles offrent aux ado-
lescents et à leurs familles (Figueiredo et al., 2020) en plus de 
favoriser une activité centrale de la profession infirmière, soit 
la promotion de la santé et la prévention des maladies.

PROBLÈME, OBJECTIF ET QUESTIONS DE 
RECHERCHE

L’exploration initiale ayant mené à la mise en place de cette 
recherche a permis de mettre rapidement en lumière que peu 
ou pas d’articles explorent explicitement le rôle de l’infirmière 
dans la promotion de la résilience chez les adolescents atteints 
de cancer en traitement actif ou en suivi. 

L’objectif central de cet article est de faire une revue de la 
littérature qui permettra d’identifier des thèmes associés à la 
résilience pour lesquelles de potentielles interventions infir-
mières pourraient favoriser la promotion de la résilience chez 
les adolescents atteints de maladies oncologiques en phase 
active de traitement. Le présent article vise donc à identifier 
différentes pistes d’interventions potentielles de promotion 
de la résilience chez cette clientèle en tenant compte des fac-
teurs du Resilience in Illness Model (RIM) de Haase et  al. 
(2014, 2017). Enfin, cet article permettra d’identifier des pistes 
de recherche futures dans ce domaine.

Les questions de recherche ayant guidé la revue et la straté-
gie de recherche sont : 
1.	 Quelles sont les interventions (infirmières ou non) en pro-

motion de la résilience chez les adolescents atteints de can-
cer en traitement actif?

2.	 Quels thèmes importants émergent dans les études sur la 
résilience chez les adolescents atteints de cancer en trai-
tement actif et comment les interventions des infirmières 
pourraient-elles s’en inspirer?

MÉTHODOLOGIE ET JUSTIFICATION
Justification en faveur d’un examen de la portée

Comme peu d’informations existent sur le rôle de l’infir-
mière dans la promotion de la résilience chez les adolescents 
atteints de cancer en traitement actif, un examen de la por-
tée s’avère être une méthode appropriée afin de cartographier 
les données existantes, d’extraire des concepts clés et de les 
contextualiser dans le but d’identifier des pistes de recherche 
future (Levac et  al., 2010). Afin de rédiger cet article, nous 
avons utilisé « The Preferred Reporting Items for Systematic 
Reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews 
(PRISMA-ScR) » (Tricco et al., 2018). La sélection des articles 
a été effectuée à l’aide du guide de l’Institut Joanna Briggs 
(JBI) pour la Scoping Review (Peters et al., 2020). Nous avons 
aussi tenu compte des suggestions formulées dans l’article de 
Pollock et  al. (2021) qui traite de la méthodologie des revues 
de synthèse pertinentes pour la pratique et la recherche infir-
mière. L’extraction, l’analyse et la présentation des données ont 
été effectuées à l’aide du logiciel Johanna Briggs Institute (JBI) 
System for the Unified Management, Assessment, and Review 
of Information (SUMARI; Peters et al., 2020).
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Justification en faveur du Resilience in Illness Model (RIM)
Comme peu de données existent sur le rôle des infirmières 

en promotion de la résilience chez les adolescents atteints de 
cancer en traitement actif, les données extraites relatives aux 
thèmes et potentielles interventions infirmières ont été clas-
sées entre facteurs de protection et facteurs de risque, selon 
le RIM (Haase et al., 2014, 2017) à l’aide d’une méthode déduc-
tive. Ce modèle est conçu selon deux théories centrales : 1) la 
théorie du développement humain; et 2) le modèle basé sur le 
sens (« Meaning-Based Model » [Haase et al., 2014]). Le RIM 
cherche à favoriser une meilleure compréhension des fac-
teurs de protection (positifs) qui influencent la résilience chez 
les adolescents de 10 à 26 ans atteints de cancer (Haase et al., 
2014). Finalement, ce modèle a démontré empiriquement sa 
valeur prédictive, et ce, tant pour influencer la recherche que la 
pratique clinique auprès des jeunes atteints de cancer (Haase 
et al., 2017).

Stratégie de recherche
Une première recherche dans CINAHL (EBSCO) et dans 

l’outil de recherche Sofia, un outil de recherche simplifié dis-
ponible dans les universités québécoises, a été effectuée afin 
d’identifier des articles sur le sujet dans une perspective acadé-
mique. Considérant la portée potentielle de ce sujet, les mots 
contenus dans les titres et les résumés des articles, ainsi que 
certains des mots-clés utilisés pour décrire les articles ont été 
utilisés pour élaborer notre stratégie de recherche documen-
taire. Nous avons ensuite utilisé des opérateurs booléens pour 
spécifier notre stratégie de recherche. Nous avons consulté 
trois bases de données (CINAHL, PubMed et PsycArticles) en 
février  2023. Seules les études publiées depuis  2013 ont été 
prises en compte puisque les avancées médicales en oncologie 
pédiatrique sont très rapides, et qu’inévitablement, les enjeux 
psychosociaux et psychologiques liés à la maladie changent au 
gré de ces avancées. Les limitations de recherche suivantes ont 
été appliquées : « 2013-2023; anglais ou français; adolescents ». 
La liste des références de toutes les sources incluses n’a pas été 
examinée, d’abord parce que le temps disponible était limité, 
et ensuite parce que nous avions inclus 17 études et que la pré-
sente revue de se veut exploratoire. Étant donné que le sujet 
abordé est considéré comme émergent, nous avons décidé 
d’inclure tous les types d’études dans cette exploration. 

Critères d’inclusion
Les études concernant les adolescents de 10  ans à 25  ans 

atteints d’une maladie oncologique et en traitement actif ont 
été incluses. Les études devaient traiter explicitement de la 
résilience. Les articles devaient avoir été publiés entre  2013 
et  2023. Nous avons aussi pris en considération les études 
évaluant la mise en œuvre de programmes de promotion de 
la résilience ou encore la mesure d’efficacité de cesdits pro-
grammes. Enfin, nous avons effectué une recherche brève et 
simplifiée dans Google Scholar dans le but de retrouver des 
articles qui auraient pu être omis avec la stratégie de recherche 
utilisée. Malheureusement, la littérature grise n’a pas été 
explorée, notamment en raison de contraintes de temps.  

Sélection des études/sources de données
Toutes les études identifiées ont été téléchargées dans la 

version 20.4 du logiciel EndNote. Les titres et les résumés ont 
été examinés et les sources potentiellement pertinentes ont été 
récupérées dans leur intégralité; les détails de leurs citations 
ont été importés dans le logiciel JBI SUMARI. Le diagramme 
en flux 1 présente ainsi le nombre d’articles retenus et exclus 
à chacune des étapes du processus de recherche (Tricco et al., 
2018). L’extraction des données pertinentes a été réalisée à 
l’aide d’un tableau de synthèse tel que suggéré par Pollock 
et  al. (2021). Les données extraites comprennent des détails 
spécifiques sur les participants, le concept, le contexte, le type 
d’étude et les principaux résultats pertinents pour l’objectif de 
rec�herche.

Contexte
Cette revue de la littérature a été réalisée dans un contexte 

académique. L’idée sous-jacente à cette revue était la réalisa-
tion d’un article professionnel traitant d’un sujet d’intérêt en 
sciences infirmières. Il s’agissait également d’acquérir des 
connaissances plus générales sur la manière dont les adoles-
cents font face au cancer et s’y adaptent pendant le traitement.

Résultats et discussion
À notre connaissance, depuis  2013, aucune étude n’a 

exploré spécifiquement le rôle de l’infirmière dans la promo-
tion de la résilience chez les adolescents atteints de cancer en 
traitement actif. Le RIM (Haase et al., 2014, 2017) suggère qua-
tre facteurs de protection (coping courageux, environnement 
familial, intégration sociale, et dérivés du sens et de l’espoir) 
et deux facteurs de risque (détresse liée à la maladie, et cop-
ing défensif ). Ces facteurs de protection et de risque influen-
cent directement la résilience et la transcendance. De plus, 
ils affectent la qualité de vie et le bien-être des adolescents 
atteints de cancer (Greup et al., 2018).

Après évaluation des critères de sélection, 17 articles ont été 
inclus dans cette étude. L’ensemble des études incluses traitent 
directement de la résilience chez les adolescents atteints de 
cancer en traitement actif, mais seules trois d’entre elles utili-
sent le RIM (Haase et al., 2014, 2017). Aucune des études sélec-
tionnées ne s’intéresse spécifiquement au rôle de l’infirmière 
dans la promotion de la résilience chez les adolescents atteints 
de cancer en traitement actif, bien qu’une étude repérée 
(Figueiredo et  al., 2020) s’intéresse aux rôles des infirmières 
dans la promotion de la résilience chez les adolescents atteints 
d’une maladie chronique. La décision a été prise de ne pas 
faire exception et de ne pas intégrer cette étude puisqu’elle ne 
portait pas sur le cancer. Les thèmes présentés sont attribués 
par déduction à un facteur du modèle de Haase et  al. (2014, 
2017). Nous soulignons que parmi tous les facteurs, ceux de 
«  l’intégration sociale  » et «  dérivé du sens et de l’espoir  » 
semblent avoir un impact particulièrement important sur cette 
clientèle; c’est pour cette raison que nous aborderons d’abord 
ces deux facteurs.

L’intégration sociale  : L’adolescence est particulièrement mar-
quée par l’identification aux pairs et aux adultes significatifs 
(autres que les parents). L’infirmière et les professionnels de la 
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santé ont l’opportunité d’être des modèles, des mentors et des 
guides (Griggs et Walker, 2016). La prise en charge des adoles-
cents atteints de cancer en traitement actif ne peut être pleine-
ment efficace si le praticien n’a pas une perspective holistique 
de la situation et ne prend en compte que les symptômes de la 
maladie (Mack, 2018). Il est essentiel de considérer l’unicité de 
la personne et d’être connecté à l’adolescent (Mack, 2018). Tout 
à fait congruentes avec cette position, plusieurs études qualita-
tives (Donovan et al., 2021; Haase et al., 2020; Rosenberg et al., 
2014) reflètent le besoin de ces adolescents de se sentir com-
pris, écoutés et connectés aux autres. Une étude quantitative 
portant sur 40 adolescents américains âgés de 13 à 25 ans en 
traitement oncologique révèle qu’un niveau élevé de soutien 
social est significativement associé à un niveau élevé de résil-
ience (Wu et al., 2015). La technologie et les médias sociaux, 
peuvent certes avoir des effets négatifs, mais ils peuvent aussi 
donner aux adolescents la possibilité de se sentir connectés et 
compris par les autres, ce qui est particulièrement utile pour 
les adolescents ayant le cancer (Donovan et al., 2021). Enfin, il 
a été démontré que les interventions de musicothérapie auprès 
des adolescents ayant un cancer en traitement actif favoris-
ent la résilience en encourageant l’intégration sociale. Les 
adolescents ont ainsi l’occasion de raconter leur parcours et 
d’échanger avec d’autres personnes qui vivent une expérience 
similaire à la leur (Haase et al., 2020; Robb et al., 2014). Par ail-
leurs, en tant que professionnelle de la santé, l’infirmière peut 
être un modèle pour les adolescents ayant un cancer en trait-
ement actif. Le rôle de l’infirmière est d’autant plus import-
ant auprès des adolescents, car l’adolescence est généralement 

une période d’identification aux pairs et aux adultes significa-
tifs, comme le soulignent Griggs et Walker (2016). La relation 
privilégiée que l’infirmière peut entretenir avec le patient est 
l’occasion de reconnaître l’expérience unique du patient et d’al-
ler au-delà des simples symptômes de la maladie (Mack, 2018). 
Dans un contexte d’oncologie pédiatrique, de nombreux ado-
lescents refusent une prise en charge psychothérapeutique, 
mais acceptent des interventions brèves délivrées par des 
professionnels (Mack, 2018). Le soutien social est un facteur 
important de résilience durant l’adolescence puisqu’il per-
met d’augmenter le sentiment d’appartenance et de connex-
ion sociale, ce qui contribue significativement à la résilience 
(Rosenberg et  al., 2014) et à la croissance post-traumatique 
(Greup et al., 2018).

Les dérivés du sens et de l’espoir : Des études ont montré que l’es-
poir est une composante essentielle de l’adaptation et qu’il a 
été associé à des résultats positifs en matière de santé et de 
qualité de vie (Griggs et Walker, 2016). L’éditorial de Mack 
(2018) soulève que la souffrance des adolescents atteints 
de cancer est le reflet du sens associé aux effets de la mala-
die sur leur vie. Rosenberg et  al. (2014) soutiennent qu’il est 
essentiel pour l’adolescent de pouvoir se projeter dans l’avenir 
et d’établir des objectifs de vie. Il est donc important d’aider 
les adolescents qui vivent avec le cancer à remettre leur vie 
en perspective de manière constructive et à donner un sens à 
la maladie. De plus, Rosenberg et al. (2014) soutiennent qu’il 
peut être bénéfique d’encourager ces adolescents à éprouver 
de la gratitude pour ce qu’ils ont et de les aider à voir le bon 
côté des choses. Ces facteurs contribuent à la résilience et sont 

Figure 1

Diagramme en flux 
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congruents avec le RIM (Haase et al., 2014, 2017). Il existe un 
lien très significatif entre les dérivés du sens et de l’espoir et 
d’autres facteurs du modèle, soit « détresse liée à la maladie », 
«  intégration sociale  » et «  environnement familial  » (Haase 
et  al., 2014). L’infirmière peut notamment accompagner les 
adolescents ayant le cancer en encourageant l’acceptation et en 
les aidant à donner un sens à la vie et à la maladie, à redéfinir 
leurs objectifs et, finalement, à clarifier leurs attentes. Cela 
peut accroître la motivation et l’espoir (Griggs et Walker, 2016). 
Cela pourrait également favoriser l’adhésion au traitement, la 
maturité, l’estime de soi et la qualité de vie (Griggs et Walker, 
2016). Il convient de noter que l’adhésion au traitement est un 
problème connu pour cette population (Haase et al., 2017).

Environnement familial  : Le fonctionnement familial est for-
tement perturbé lors de l’expérience du cancer chez l’adoles-
cent. Lau et  al. (2020) ont démontré une corrélation entre la 
détresse maternelle et la détresse de l’adolescent dans un con-
texte oncologique. Conséquemment, Murphy et al. (2017) ont 
à leur tour démontré qu’une humeur positive chez les mères 
était associée à une humeur positive chez les adolescents. 
Ainsi, les interventions visant à faciliter l’adaptation des par-
ents semblent être une avenue intéressante pour soutenir indi-
rectement les adolescents (Lau et al., 2020). De plus, le soutien 
social étant associé à une adaptation positive lorsque l’adoles-
cent fait face à l’adversité (Greup et al., 2018), les interventions 
ciblant ce domaine semblent prometteuses. L’infirmière peut 
jouer un rôle essentiel dans l’adaptation du système familial, 
notamment en favorisant des stratégies de communication 
efficaces (Griggs et Walker, 2016; Lau et  al., 2020) et en pro-
mouvant des interventions de coping courageux étroitement 
liées à l’environnement familial (Haase et al., 2017).

Coping courageux et défensif  : Dans cette étude, nous avons 
décidé de regrouper les thèmes et interventions potentielles 
liés au coping courageux et au coping défensif sous une même 
catégorie, même si le premier est un facteur de protection, et 
le second, un facteur de risque selon le modèle de Haase et al. 
(2014). Face à la maladie, à ses limites et à ses effets néfastes, 
des mécanismes d’adaptation défensifs apparaissent, qui peu-
vent être associés à l’évitement, à des émotions intenses et à 
une attitude défaitiste (Haase et  al., 2017). Ces mécanismes 
ont toutefois un lien positif significatif avec le développement 
du coping courageux (Haase et  al., 2017). Cependant, l’utili-
sation chronique de ces mécanismes peut devenir probléma-
tique (Haase et al., 2017), car ces derniers peuvent notamment 
exacerber la détresse, la dépression et l’anxiété et nuire à la 
qualité de vie, à la résilience et à la croissance post-trauma-
tique (Greup et al., 2018; Haase et al., 2017). Différentes inter-
ventions favorisent la résilience chez les adolescents atteints 
de cancer, notamment l’éducation thérapeutique (Haase et al., 
2020), le soutien à l’autonomie des adolescents, l’autogestion 
(Greup et  al., 2018) et le développement de l’auto-efficacité 
(Rosenberg et  al., 2014). Ces jeunes déclarent que la partici-
pation à des activités qui ne sont pas associées au cancer est 
importante et leur permet d’affirmer leur identité (Donovan 
et al., 2021). Les attitudes positives, l’optimisme et la gratitude 
sont aussi fortement associés à la résilience (Rosenberg et al., 

2014). En effet, davantage de coping courageux et de résilience 
sont observés chez les adolescents ayant une humeur positive 
(Murphy et al., 2017). Il est donc recommandé que les interven-
tions ciblent les facultés cognitives (Greup et al., 2018; Murphy 
et al., 2017), la recherche d’alternatives, l’estime de soi (Griggs 
et Walker, 2016) et l’expression émotionnelle (Griggs et Walker, 
2016; Haase et al., 2020).

Détresse liée à la maladie  : Les études montrent que le niveau 
de détresse liée à la maladie est un facteur fortement associé 
à la résilience, notamment en cas de cancer chez les adoles-
cents (Haase et al., 2017). Ces jeunes vivent souvent dans l’in-
certitude et la détresse. Ils ont généralement plus de coping 
défensif, moins d’intégration sociale et semblent avoir plus de 
difficulté à donner un sens à la maladie. Les adolescents ayant 
un haut niveau de détresse liée à la maladie semblent égale-
ment avoir un niveau d’optimisme plus faible (Greup et  al., 
2018; Haase et al., 2017). Les infirmières peuvent soutenir les 
adolescents atteints de troubles oncologiques en ciblant les 
symptômes de détresse. Elles peuvent également aider ces 
jeunes en atténuant les limites imposées durant le traitement 
et en gérant efficacement les effets secondaires, pistes d’in-
terventions que propose Mack (2018). Les interventions qui 
ciblent l’incertitude liée à la maladie et les symptômes asso-
ciés sont susceptibles de diminuer la détresse psychologique, 
de diminuer le coping défensif et d’augmenter le coping coura-
geux, la résilience et la transcendance (Haase et al., 2014, 2017).

Ces différentes stratégies auront un effet variable sur :
La résilience  : Les dérivés de l’espoir (dont la perspective spi-
rituelle) sont fortement associés à la résilience (Greup et  al., 
2018; Griggs & Walker, 2016; Haase et al., 2017; Lau et al., 2019; 
Mack, 2018; Rosenberg et  al., 2019; Rosenberg et  al., 2014; 
Rosenberg et al., 2021; Scott et al., 2021). Initialement, Haase 
et collaborateurs (2014) ont mentionné que le coping coura-
geux exerçait une influence positive significative sur la résil-
ience. Cependant, ils mentionnent dans la deuxième partie de 
leur travail (Haase et al., 2017) que le coping courageux peut à 
la fois influencer positivement la résilience, mais aussi avoir 
un effet négatif s’il est surutilisé ou s’il s’ajoute à une forte 
détresse. Selon Haase et al. (2017), pour influencer la résilience 
chez les adolescents atteints de cancer, il est important d’agir 
directement sur les facteurs de risque et de protection, ce qui 
est également soutenu par Wu et al. (2015), ou d’agir indirecte-
ment sur eux (Greup et al., 2018; Griggs et Walker, 2016; Lau 
et al., 2020; Mack, 2018; Rosenberg et al., 2014). Parmi les fac-
teurs de protection particulièrement prometteurs, l’intégration 
sociale et les dérivés du sens et de l’espoir semblent tout par-
ticulièrement intéressants, en particulier dans le contexte de la 
pratique infirmière.

Transcendance de soi  : Ce concept se définit comme la capac-
ité de l’adolescent à voir plus large que la maladie, à percev-
oir qu’il ne se définit pas par celle-ci. Les deux principaux 
facteurs du modèle influençant l’autotranscendance sont la 
détresse liée à la maladie (p < 0,001) et la perspective spiritu-
elle (p < 0,0001) (Haase et  al., 2017). Plus l’adolescent éprou-
vera des symptômes de détresse et de l’incertitude face à sa 
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maladie, moins il sera en mesure de s’adapter avec transcen-
dance (Haase et  al., 2014, 2017). Des interventions ciblant 
spécifiquement la perspective spirituelle et la détresse liée à 
la maladie semblent être des pistes intéressantes pour la pra-
tique infirmière.

CONCLUSION
L’objectif central de cet article était d’explorer et de rassem-

bler différentes pistes d’interventions visant à promouvoir 
la résilience qui pourraient être directement applicables ou 
extrapolées dans la pratique infirmière auprès des adolescents 
atteints de cancer en traitement actif. Cette revue de la litté-
rature a permis de mettre en évidence certaines récurrences 
dans la littérature. Les interventions ciblant les facteurs de 
protection, dont l’intégration sociale et les dérivés du sens et 
de l’espoir, sont particulièrement prometteuses. Les interven-
tions visant le coping courageux semblent également être une 
piste intéressante. Les adolescents éprouvent parfois des diffi-
cultés à communiquer leurs besoins et leurs préoccupations. 
Par sa position de professionnelle de la santé, son expérience 
auprès de cette clientèle et sa capacité d’agir comme modèle, 
l’infirmière se trouve dans une position idéale pour soutenir 
les adolescents atteints de cancer grâce à des interventions de 
promotion ciblant les facteurs de résilience. 

Implications des résultats pour la recherche
La littérature sur la résilience au sein de cette population 

présente encore quelques lacunes. Très peu d’études se sont 

concentrées sur les rôles spécifiques des infirmières dans la 
promotion de la résilience et sur la façon dont le rôle infir-
mier affecte l’intégration sociale, la recherche de sens, l’es-
poir et la résilience. De plus amples études devraient explorer 
l’influence de la résilience et d’autres facteurs de protection 
sur la qualité de vie des adolescents ayant un cancer en traite-
ment actif. Enfin, nous pensons que des études prospectives 
axées sur l’effet des interventions infirmières sur le niveau de 
détresse à long terme seraient nécessaires.

Limites de l’étude
Plusieurs limites ont été observées. Le fait qu’un seul cher-

cheur ait lu et extrait les données de cette revue de la littérature 
peut entraîner de nombreux biais et en influencer l’interpré-
tation. De même, le fait que des données provenant de plu-
sieurs études avec des méthodes de recherche différentes aient 
été analysées et dont les données sont extrapolées dans les 
facteurs du RIM, peut contribuer à un biais d’interprétation. 
Même si cette revue de littérature présente des limitations 
méthodologiques importantes, elle permet néanmoins d’ex-
plorer le rôle potentiel des infirmières dans la promotion de la 
résilience chez les adolescents atteints de cancer en traitement 
actif et, de ce fait, de souligner l’importance de la recherche 
dans ce domaine.

CONFLITS D’INTÉRÊTS
Aucun conflit d’intérêts.
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ABSTRACT
Objective: Explore knowledge on resilience-promoting interventions 
among adolescents receiving active cancer treatment. The question 
used to guide the research was: How can nurses promote resilience 
among adolescents receiving active cancer treatment?

Introduction: Adolescence is a very turbulent stage of development 
(Young, 2014). A cancer diagnosis at this age contributes to emo-
tional distress and reduces quality of life (Sodergren et al., 2017). 
However, some youth develop positive coping mechanisms that lead 
to increased resilience (Bellizzi et al., 2012; Sodergren et al., 2017). 
Because nurses often care for these patients over an extended period 
of time, they can play an important role in fostering this resilience.

Method: Three databases (CINAHL, PubMed and PsycArticles) 
were consulted in February 2023, using research limiters “2013–
2023” and “adolescents” (teenagers) both in French and in English. 
Potentially relevant sources were selected based on the guidelines 
identified by Pollock et al., (2021). Data were extracted, analyzed 
and presented using the Preferred Reporting Items for Systematic 
reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews checklist 
(Tricco et al., 2018). The results were categorized, using deductive 
reasoning, as either protective factors or risk factors, in line with 
the Resilience in Illness Model (RIM; (Haase et al., 2014, 2017). 
Finally, potential interventions were identified where nurses can 
foster resilience among adolescents actively undergoing cancer 
treatment.

Results: The method used returned 86 studies, 17 of which met 
the selection criteria. Of these, 10 were quantitative in nature, 
three were qualitative, three were theoretical (including literature 
reviews and meta-analyses) and one was an editorial. The majority 
(n = 15) were published in the United States. There have been no 
studies specifically examining the role of nurses in promoting resil-
ience among adolescents undergoing active cancer treatment since 
2013. 

Conclusion: Based on the findings of this paper, considering that 
information has been published on the role nurses serve in caring 
for adolescents who have a chronic illness other than cancer, the 
conclusion is that pediatric oncology nurses can be key players in 
promoting resilience among patients at this stage of development. 
Studies focusing specifically on this topic would be useful in deter-
mining how to facilitate adaptation and foster resilience effectively 
among adolescents receiving active cancer treatment.

INTRODUCTION
Adolescence

Adolescence is a critical stage of development during which 
many profound changes occur. The data gathered in stud-

ies of adolescent participants are heterogeneous. Similarly, age 
ranges in research involving adolescents receiving active cancer 
treatment vary greatly, as wide as 10 to 35 years of age in some 
studies. In this paper, adolescence is considered to span from 10 
to 25 years of age for the sake of inclusivity, in line with Haase 
et al. (2014, 2017), and refer to a period of continuous, dynamic 
interplay between a host of biological, psychological, social, and 
environmental factors, in which numerous developmental chal-
lenges emerge (Young, 2014). The changes that occur during 
puberty impact self-perception and body image (Young, 2014). 
During this period, adolescents also undergo significant cogni-
tive and affective development, and learn to regulate their emo-
tions and resolve problems (Brand et al., 2017; Young, 2014). Of 
the many other challenges they face, achieving independence 
from their parents is particularly important (Brand et al., 2017; 
Young, 2014). Peers, friends, and significant adults play a key 
role in identity development at this stage. During this transition 
from childhood to adulthood, young people begin to identify 
their own values and desires, which helps them establish their 
personal identity (Young, 2014).

Cancer and adolescence
The desire to belong and be recognized by peers is partic-

ularly strong during adolescence (Young, 2014). Adolescents 
with cancer face not only the normal challenges of this stage 
of life, but also many more related to their treatment (Zebrack, 
2011). The most commonly reported issues include the side 
effects of treatment (e.g., fatigue, lack of strength, nausea, 
weakened immune system), physical changes (e.g., loss of 
weight, muscle mass, and hair), a reduced ability to focus 
and concentrate, absence from school, social isolation and 
impacted friendships (Sodergren et  al., 2017; Zebrack, 2011). 
These problems are compounded by an increased dependence 
on parents, a loss of control over one’s body, bodily integrity, 
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and body image, and concerns about sexuality (Sodergren 
et  al., 2017). Adolescents report feeling a loss of normalcy, 
falling behind their peers, being socially excluded and expe-
riencing changes to their sense of self and outlook on life 
(Sodergren et al., 2017; Zebrack, 2011). Coping with treatment, 
side effects, psychosocial difficulties and the possibility of pre-
mature death brings about feelings of vulnerability, anger, 
frustration, and fear (Sodergren et al., 2017).

Cancer, adolescence and resilience
It is interesting to find that, amid the turbulence of adoles-

cence, a significant proportion of adolescent cancer patients 
display resilience in the face of adversity. According to Haase 
et al. (2017), resilience is both a process and an outcome. The 
resources that adolescents develop to deal with these chal-
lenges provide them with a sense of accomplishment and 
competency and help them remain motivated (Haase et  al., 
2017). Interestingly, having cancer can also lead adolescents 
to make positive changes (Bellizzi et  al., 2012). Adolescent 
cancer patients describe themselves as being more mature 
(Bellizzi et al., 2012; Sodergren et al., 2017), more positive and 
less self-centred (Bellizzi et al., 2012). Relationships with fam-
ily members can become particularly important and meaning-
ful to adolescents facing the difficulties of a cancer diagnosis. 
Some say that they have developed confidence in their ability 
to look after their health and that cancer has helped them to 
reflect on the meaning of life, their goals, and their future.

Though serious illnesses such as cancer can have many 
negative impacts, it appears that some adolescents experience 
positive impacts as well (Bellizzi et  al., 2012). In addition to 
their core work of health promotion and disease prevention, 
nurses can help adolescent patients and their families imple-
ment the tools of positive psychology in order to become more 
resilient (Figueiredo et al., 2020).

PROBLEM, OBJECTIVE AND RESEARCH 
QUESTIONS

The initial exploration that led to this research showed that 
few articles, if any, explicitly examine the role of nurses in pro-
moting resilience among adolescents actively undergoing can-
cer treatment or receiving follow-up care.

The primary goal of this paper is to review the literature 
with a view to identifying resilience-related themes that could 
be used to develop nursing interventions to promote resilience 
among adolescents receiving active treatment for cancer. This 
paper will identify various potential interventions to promote 
resilience among this patient group, taking into account the 
factors mentioned in Haase et al.’s Resilience in Illness Model 
(RIM; 2014, 2017). Possible areas for future research will then 
be identified.

The following questions guided the literature review pro-
cess and research strategy: 
1.	 What interventions (nursing and other) promote resilience 

among adolescents undergoing active cancer treatment?
2.	 What important themes emerge from studies on resilience 

among adolescents undergoing active cancer treatment, 
and how could these help shape nursing interventions?

METHODOLOGY AND RATIONALE
Rationale for scoping review

As there is little information on the role of nurses in pro-
moting resilience among adolescents receiving active cancer 
treatment, a scoping review is an appropriate method for map-
ping existing data, extracting key concepts and contextualizing 
them in order to define areas for future research (Levac et al., 
2010). The Preferred Reporting Items for Systematic Reviews 
and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-
ScR; Tricco et  al., 2018) was used for the purposes of writ-
ing this paper. Articles for the scoping review were selected 
using the JBI Manual for Evidence Synthesis (Peters et  al., 
2020). Suggestions made by Pollock et al. (2021) in their arti-
cle discussing evidence synthesis methodology as it relates 
to nursing practice and research were also incorporated. The 
extraction, analysis and presentation of results were performed 
using JBI SUMARI (System for the Unified Management, 
Assessment, and Review of Information; Peters et al., 2020).

Rationale for using the Resilience in Illness Model
As there are few data on the role of nurses in promoting 

resilience among adolescents undergoing active cancer treat-
ment, extracted data related to resilience themes and poten-
tial nursing interventions were categorized, using deductive 
reasoning, as either protective factors or risk factors, in line 
with the RIM (Haase et  al., 2014, 2017). The RIM was devel-
oped on the basis of two worldviews: 1) lifespan development 
and 2) meaning-based model (Haase et  al., 2014). The RIM 
seeks to understand better the (positive) protective factors that 
impact resilience among adolescents aged 10 to 26 years with 
cancer (Haase et al., 2014). This model has empirically demon-
strated its predictive value for both research and clinical prac-
tice involving youth with cancer (Haase et al., 2017).

Research strategy
I began by using CINAHL (EBSCO) and Sofia, a simple 

research tool available through Quebec universities, to find 
academic articles on the subject of my research. Given the 
potential scope of this subject, I used words contained in the 
titles and abstracts of articles, as well as some keywords used 
to describe the articles to develop my documentary research 
strategy. I then used Boolean operators to refine my research 
strategy. I consulted three databases (CINAHL, PubMed and 
PsycArticles) in February 2023. Only studies published since 
2013 were considered, as medical advancements in pediatric 
oncology occur very rapidly, and it is inevitable that psychoso-
cial and psychological challenges change with these advance-
ments. I applied the following research limiters: “2013–2023,” 
“English or French,” and “adolescents” (teenagers). Due to 
time constraints and the exploratory nature of this research, 
I did not examine the references listed in the 17  studies 
included. As this is an emerging area of research, I chose to 
include all types of studies in my review.

Inclusion criteria
The studies that were included concern adolescents aged 10 

to 25 years with cancer who are in active treatment. The stud-
ies explicitly discuss resilience and were published between 
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2013 and 2023. I also considered studies that evaluate the 
implementation or measure the effectiveness of resilience pro-
motion programs. Finally, I performed a brief, simple search 
in Google Scholar in order to find any articles that my strategy 
may have missed. Unfortunately, I was unable to explore grey 
literature, primarily due to time limitations.

Selection of studies/data sources
All studies identified were uploaded into Version 20.4 

of EndNote. The titles and abstracts were screened, and ref-
erences for potentially relevant sources were imported into 
JBI SUMARI. The flowchart in Figure 1 shows the number 
of articles kept or excluded at each stage of the research pro-
cess (Tricco et al., 2018). Relevant data were extracted using a 
summary table as suggested by Pollock et al. (2021). The data 
extracted included specific details about participants, concepts, 
context, type of study and the main findings relevant to my 
research objective.

Context
This literature review was conducted in an academic con-

text. The idea behind the review was to produce a professional 
paper about a subject of interest to the nursing sciences. I also 
wanted to learn more overall about the ways in which ado-
lescents face cancer and adapt to their circumstances during 
treatment.

RESULTS AND DISCUSSION
To my knowledge, since 2013, no study has specifically 

examined the role of nurses in promoting resilience among 

adolescents undergoing active cancer treatment. The RIM pro-
poses four protective factors (courageous coping, family envi-
ronment, social integration and hope-derived meaning) and 
two risk factors (illness-related distress and defensive cop-
ing; Haase et al., 2014, 2017). These protective and risk factors 
directly impact resilience and self-transcendence. They also 
impact the quality of life and well-being of adolescents with 
cancer (Greup et al., 2018).

After assessing studies on the basis of the inclusion cri-
teria, 17 articles were included in this review. All the included 
studies directly address the resilience of adolescents under-
going active cancer treatment, but only three apply the RIM 
(Haase et  al., 2014, 2017). None of the studies identified spe-
cifically examines the role of nurses in promoting resilience 
among adolescents receiving active cancer treatment, though 
one study looks at the role of nurses in promoting resilience 
among adolescents with a chronic illness (Figueiredo et  al., 
2020). I decided to adhere to the selection criteria and exclude 
this study as it did not address cancer. Deductive reasoning 
was used to assign each identified theme a factor from Haase 
et  al.’s model (2014, 2017). I will start by discussing “social 
integration” and “hope-derived meaning,” as, of all the fac-
tors, they seem to be the most important to adolescent cancer 
patients.

Social integration: During adolescence, identifying with peers 
and significant adults (other than parents) is very important. 
Nurses and other healthcare professionals therefore have an 

Figure 1
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opportunity to be role models, mentors and guides (Griggs 
& Walker, 2016). Providing effective healthcare to adolescents 
undergoing active cancer treatment requires a holistic per-
spective and addressing more than just the symptoms of the 
illness (Mack, 2018). It is important to consider the unique-
ness of each adolescent and develop a connection with them 
(Mack, 2018). This aligns with several qualitative studies that 
have found that adolescents need to feel understood, heard 
and connected to others (Donovan et  al., 2021; Haase et  al., 
2020; Rosenberg et  al., 2014). One quantitative study involv-
ing 40 American adolescents between 13 and 25 years of age 
receiving cancer treatment shows that a high level of social 
support is associated with greater resilience (Wu et al., 2015). 
While it is true that technology and social media can have a 
negative impact, they also allow adolescents to connect with 
and feel understood by others, which is particularly import-
ant for youth with cancer (Donovan et  al., 2021). Finally, it 
has been shown that music therapy for adolescents undergo-
ing active cancer treatment promotes resilience by encour-
aging social integration, as adolescents get the chance to talk 
about their journey with others experiencing similar experi-
ences (Haase et al., 2020; Robb et al., 2014). Since adolescence 
is generally a time when youth identify with peers and signif-
icant adults (Griggs & Walker, 2016), nurses have the oppor-
tunity to be role models for adolescents undergoing active 
cancer treatment. Nurses interact more closely with patients 
than other healthcare professionals do and have the ability to 
go beyond the mere symptoms of the illness and acknowledge 
each patient’s unique experience (Mack, 2018). Many pediatric 
oncology patients refuse psychological therapy, but accept brief 
interventions delivered by healthcare professionals (Mack, 
2018). Social support promotes a sense of belonging and social 
connection among adolescents, which significantly increases 
resilience (Rosenberg et  al., 2014) and post-traumatic growth 
(Greup et al., 2018).

Hope-derived meaning: Studies show that hope is essential to 
adaptation and is associated with positive outcomes related to 
health and quality of life (Griggs & Walker, 2016). Mack (2018) 
points out that the suffering of adolescents with cancer reflects 
the meaning of the illness in their lives. Rosenberg et al. (2014) 
posit that adolescents need to be able to envision a future for 
themselves and set life goals. It is, therefore, important to 
help adolescents with cancer put their lives into perspective 
and make sense of their illness. Additionally, Rosenberg et al. 
(2014) state that it can be beneficial to encourage these adoles-
cents to express their gratitude for what they have and to help 
them see the positive side of things. These factors contribute 
to resilience and are consistent with the RIM (Haase et  al., 
2014, 2017). There is a close link between hope-derived mean-
ing and other factors in the model, namely “illness-related dis-
tress,” “social integration” and “family environment” (Haase 
et  al., 2014). Nurses can support adolescents with cancer by 
helping them to accept their situation, make sense of their 
lives and illness, redefine their goals and clarify their expec-
tations. This can increase motivation and hope (Griggs & 
Walker, 2016). This support also may increase compliance with 

treatment, maturity, self-esteem and quality of life (Griggs & 
Walker, 2016). It is worth noting that non-compliance with 
treatment is a well-known problem for this patient population 
(Haase et al., 2017).

Family environment: Family dynamics are disrupted when an 
adolescent is diagnosed with cancer. Lau et al. (2020) show a 
correlation between maternal distress and adolescent distress 
in the context of cancer. Murphy et al. (2017) demonstrate that 
a positive attitude on the part of mothers is associated with a 
positive outlook on the part of adolescent patients. Therefore, 
intervention to facilitate adaptation by parents would be an 
interesting way to indirectly support adolescents (Lau et  al., 
2020). Additionally, social support interventions appear prom-
ising given that social support is associated with an increased 
ability to adapt to adversity (Greup et al., 2018). Nurses could 
play a key role in helping families adapt, for example, by pro-
moting effective communication strategies (Griggs & Walker, 
2016; Lau et  al., 2020), and courageous coping interventions 
closely related to the family environment (Haase et al., 2017).

Courageous and defensive coping: In this study, I have decided 
to group themes and potential interventions related to coura-
geous coping and defensive coping in a single category, despite 
the fact that the first is a protective factor and the second, a risk 
factor, according to the RIM (Haase et  al., 2014). When peo-
ple face an illness, as well as the limitations and side effects 
it brings, they may develop defensive adaptation mechanisms, 
such as avoidance, intense emotions, or a defeatist attitude 
(Haase et al., 2017). These mechanisms can, nevertheless, lead 
to the development of courageous coping mechanisms (Haase 
et  al., 2017). That said, the chronic use of defensive mech-
anisms can become problematic (Haase et  al., 2017), as they 
can exacerbate distress, depression, and anxiety, and reduce 
quality of life, resilience, and post-traumatic growth (Greup 
et al., 2018; Haase et al., 2017). There are a variety of interven-
tions that promote resilience among adolescents with cancer, 
including therapeutic education (Haase et  al., 2020), support 
for adolescent independence, self-management (Greup et  al., 
2018), and the development of self-efficacy (Rosenberg et al., 
2014). Adolescents state that participating in activities that 
are not related to cancer are important, as they allow them to 
affirm their identity (Donovan et al., 2021). A positive attitude, 
optimism and gratitude are also strongly associated with resil-
ience (Rosenberg et  al., 2014). Youth with a positive outlook 
show more courageous coping and resilience (Murphy et al., 
2017). It is recommended, therefore, that interventions tar-
get cognitive faculties (Greup et al., 2018; Murphy et al., 2017), 
the exploration of alternatives, self-esteem (Griggs & Walker, 
2016), and the expression of emotions (Griggs & Walker, 2016; 
Haase et al., 2020).

Illness-related distress: Studies show that the level of illness-re-
lated distress is strongly associated with resilience, particularly 
for adolescents with cancer (Haase et  al., 2017). These youth 
often live with uncertainty and fear. They are more prone to 
defensive coping, are less socially integrated, and seem to 
have more difficulty making sense of their illness. Adolescents 
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with high levels of illness-related distress appear to also have 
lower levels of optimism (Greup et al., 2018; Haase et al., 2017). 
Nurses can support adolescents with cancer by addressing 
their symptoms of distress. They can also help these youth by 
relaxing the limitations imposed during treatment and effec-
tively managing their side effects, as suggested by Mack (2018). 
Interventions to address the uncertainty that accompanies 
illness and associated symptoms can decrease adolescents’ 
psychological distress and defensive coping, and increase cou-
rageous coping, resilience, and self-transcendence (Haase 
et al., 2014, 2017).

These different strategies will have a variable effect on:
Resilience: Derivatives of hope (such as spiritual perspective) 
are strongly associated with resilience (Greup et  al., 2018; 
Griggs & Walker, 2016; Haase et  al., 2017; Lau et  al., 2019; 
Mack, 2018; Rosenberg et  al., 2019; Rosenberg et  al., 2014; 
Rosenberg et  al., 2021; Scott et  al., 2021). In the first part of 
their work, Haase et  al. (2014) mention that courageous cop-
ing positively influences resilience. However, they indicate in 
the second part of their work (2017) that courageous coping 
can also have a negative impact if it is overutilized or if it is 
used during significant distress. In order to increase resilience 
among adolescents with cancer, it is important to address risk 
and protective factors both directly (Haase et  al., 2017; Wu 
et al., 2015) and indirectly (Greup et al., 2018; Griggs & Walker, 
2016; Lau et  al., 2020; Mack, 2018; Rosenberg et  al., 2014). 
Among the most promising protective factors, social integra-
tion and hope-derived meaning seem most relevant to the 
nursing context.

Self-transcendence: This term describes the capacity of a person 
to see beyond their illness, that is, to realize that they are not 
defined by it. The two main factors in the RIM that influence 
self-transcendence are illness-related distress (p  <  0.001) and 
spiritual perspective (p < 0.0001) (Haase et al., 2017). The more 
symptoms of distress and uncertainty an adolescent shows in 
the face of an illness, the less capable they will be of adapting 
to the illness with self-transcendence (Haase et al., 2014, 2017). 
Interventions that specifically target spiritual perspective and 
illness-related distress would be interesting avenues to explore 
for nursing practice.

CONCLUSION
The primary objective of this article was to explore and 

compile possible resilience-promoting interventions that could 
be applied directly or adapted to nursing care for adolescents 
receiving active cancer treatment. This review highlighted cer-
tain recurring themes in the literature. Interventions targeting 
protective factors such as social integration and hope-derived 
meaning are particularly promising. Interventions involv-
ing courageous coping may also be an interesting avenue. 
Adolescents sometimes have difficulty communicating their 
needs and concerns. Nurses, however, are in an ideal posi-
tion to support adolescents with resilience-promoting inter-
ventions, given their professional experience with this patient 
group and their capacity for being a role model. 

Implications for research
There are still many lacunas in the research on resilience 

for this population group. Few studies focus on the specific 
role of nurses in promoting resilience, social integration, 
meaning-making and hope. Larger-scale studies are needed 
to explore the impact of resilience and other protective factors 
on the quality of life of adolescents undergoing active cancer 
treatment. Finally, long-term prospective studies examining 
the impact of nursing interventions on levels of distress are 
needed.

Limitations
This study has many limitations. First, only one researcher 

read and extracted data for this literature review, meaning that 
interpretation has been influenced by that individual’s biases. 
Second, the studies from which data were extracted use a vari-
ety of research methods, which can contribute to interpreta-
tion bias. Despite these significant methodological limitations, 
however, this review explores the potential role of nurses in 
promoting resilience among adolescents receiving active can-
cer treatment and highlights the importance of continued 
research in this area.
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ABSTRACT
Background: Approximately 82% of children with childhood can-
cer survive more than five years after diagnosis. Living as a cancer 
survivor elicits a new reality that can include psychosocial impacts. 
These psychosocial impacts interact collectively, especially regarding 
reassimilation, and are rarely explored.

Objective: To explore the psychosocial impacts of surviving child-
hood cancer and reassimilation back into society in young adult 
survivors of childhood cancer.

Methodology: Individual in-depth semi-structured interviews were 
conducted with childhood cancer survivors and explored psychoso-
cial aspects associated with returning to work, school, and social 
environments after remission. Interpretive phenomenological anal-
ysis was conducted once interviews were manually transcribed. A 
group interview with survivors was held to discuss the study’s find-
ings and interpretation.

Results: Individual interviews and the group interview revealed 
three major themes: outlook on reassimilating, outlook on coping, 
and outlook on cancer.

Conclusions: This work is a first step to understanding how sur-
vivors’ personal outlook on coping and healthcare system barriers 
play influential roles in reassimilation following cancer treatment. 
Survivors expressed the need for reliable survivorship information 
and improved communication with healthcare providers regarding 
what to expect, so they could feel prepared for life post-cancer. These 
aspects need to be explored more deeply through other qualitative 
studies.

Keywords: childhood cancer; survivorship; reassimilating; 
transition; psychosocial impact; young adult

INTRODUCTION

Childhood cancers occur between birth and 14 years, are 
rare compared to other cancers in humans, and differ 

from adult cancers in terms of growth, metastasis, treatment, 
and patient response (Murphy et  al., 2013). The most com-
mon types of childhood cancers are leukemias, brain and spi-
nal cord tumours, lymphomas, soft tissue sarcomas, and renal 
tumours (Xie et al., 2018). Surviving childhood cancer is highly 
probable in high-income countries, and the trajectory of sur-
vivorship depends on the cancer type (Bhakta et  al., 2017). 
Although children who live at least five years after their ini-
tial diagnosis are considered survivors, challenges extend for 
them into the rest of their lives, far beyond that benchmark 
(Welch et al., 2000). Between 60% and 90% of childhood sur-
vivors develop one or more chronic health conditions and 
20% to 80% experience severe or life-threatening complica-
tions during adulthood (Hudson et  al., 2013). In most stud-
ies, approximately 75% to 80% of survivors do not experience 
psychological impairments; however, a quarter still experience 
distress (Brinkman et al., 2018; Norsker et al., 2020).

Aside from physical late effects due to treatment, such as 
secondary cancers, heart damage, lung damage, infertility, 
chronic hepatitis, and alterations in growth and development, 
there are lasting psychosocial effects that survivors face. They 
are more susceptible than adult survivors to depression, anxi-
ety disorders, posttraumatic stress disorder (PTSD), high rates 
of stress, lower educational attainment, unemployment, lower 
household income, risky health behaviours (e.g., increased 
smoking, alcohol use), and poor health outcomes (e.g., fatigue, 
sleep disturbances; Bitsko et  al., 2016). There is a need to 
address the psychosocial domain of cancer survivorship for 
this population, specifically during reassimilation after can-
cer treatment. Reassimilation is one of the most important 
challenges faced by young adult cancer survivors and is iden-
tified as a priority to address in future survivorship research 
(Howard et al., 2018). There is a link between reassimilation 
and the psychosocial impacts of childhood cancer. However, it 
is not well understood how the context of transitioning from 
cancer patient to survivor and reassimilation impacts other 
aspects of their lives (White et al., 2018). The extent to which 
reassimilating impacts the trajectory of psychosocial develop-
ment as children develop into young adults is also unclear.

Assimilation is defined as “the process of receiving new 
facts, or of responding to new situations in conformity with 
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what is already available to consciousness” (Merriam-Webster, 
n.d.). Survivors are faced with a new reality (responding to a 
new situation) following treatment and are faced with having 
to navigate that reality based on their own perspectives (what is 
already available to consciousness). The research context in this 
study is exploring reassimilation, which is a subsequent assim-
ilation. In this case, reassimilation is explored and described as 
the return to life following cancer treatment, which includes 
navigating school, work, and social relationships. The term 
‘transition’ will be used in this paper to describe reassimila-
tion, as a type of reintegration with society where cancer sur-
vivors re-establish social norms (e.g., friend groups, go back to 
school/work, or start relationships that previously were difficult 
due to being sick or on active treatment).

The primary objective of this study was to explore the tra-
jectory of young adult survivorship in the context of reassimila-
tion by observing the survivors’ outlook about their experience 
regarding their mental health, relationships, and success on 
their journey through life. The secondary objectives were to 
explore the psychosocial impacts of surviving childhood can-
cer, how intricately these psychosocial impacts were associ-
ated with each other, and the internalization of these impacts. 
Description of such understanding is lacking within the sur-
vivorship literature. The research questions are, how do the 
psychosocial impacts of surviving childhood cancer interact 
collectively throughout reassimilation, and what is the lasting 
impact of these interactions in young adults?

METHODOLOGY
Qualitative approach

Interpretive phenomenology focuses on interpretation and 
deciphers the concept of being in the world (Neubauer et al., 
2019). There are few documented evaluations of the psycho-
social burdens of surviving childhood cancer, and how they 
interact collectively throughout the childhood cancer survivor 
(CCS) experience, particularly within the context of transition-
ing from cancer patient to survivor and how transition impacts 
other aspects of life. Interpretive phenomenology moves 
beyond description, instead seeking out the meanings embed-
ded in everyday occurrences and describing how individu-
als interpret the contexts of their lived experiences (Neubauer 
et al., 2019). Interpretive phenomenology has yet to be applied 
to understanding the transition from childhood cancer patient 
to survivor, transitioning back into society and dealing with the 
lasting psychosocial impacts of surviving childhood cancer.

Study population and sampling strategy
This study was approved by the Research Ethics Board at 

Ontario Tech University. To be included, participants had to 
be between the ages of 18 and 29 years, be currently in remis-
sion (no active cancer treatment) and survived at least five 
years since their diagnosis. Given that this study relied on 
recalling, comprehending, and analyzing feelings and experi-
ences to explore the nuances of survivorship, inclusion criteria 
required survivors to have had a diagnosis of cancer between 5 
and 16 years of age. Those who were not Canadian residents or 
not diagnosed and treated in Canada were excluded.

Criterion and snowball sampling were used through 
Childhood Cancer Survivor Canada. An announcement was 
placed on Childhood Cancer Survivor Canada’s Facebook and 
Instagram pages between November 9, 2021, and June 16, 
2022, containing a Google Form link outlining the consent 
and the main research objective. The projected target for the 
study’s sample was eight participants, which is appropriate for 
a study of this kind and in reaching data saturation (Creswell 
& Poth, 2018). There were nine individuals who consented to 
participate, of which one pilot-tested the interview guide, one 
did not meet the study criteria, and three did not respond to 
follow-up emails.

Data collection
The “Childhood Cancer Continuum” is a conceptual frame-

work based on the “Commission on Social Determinants of 
Health Framework,” addressing the underlying mechanisms 
and pathways of social inequities in and after childhood can-
cer (Erdmann et  al., 2019). The conceptual framework of 
“Interrelated Processes of Managing Impacts and Effects 
to Achieve/Maintain Quality of Life for Childhood Cancer 
Survivors” is based on a grounded theory approach describ-
ing interrelated processes of coping and environmental sup-
ports that survivors used to manage the lasting impacts of 
cancer (Tsonis et  al., 2012). These frameworks informed the 
interview guide for this study, as they consider the challenges 
faced by cancer survivors as they transition back to life fol-
lowing treatment. Examples of interview questions include, 
“Would you mind describing the kind of experience you had 
with childhood cancer?”, “How did experiencing childhood 
cancer impact your daily life when you were first diagnosed?”, 
and “Please tell me about the impact your experience with can-
cer has had on your mental health.”

The interview guide was piloted for 60 minutes. None 
of the tested questions required adjustments or modifica-
tions. Prompts were used to probe deeper into experiences. 
Participant characteristics were obtained with brief demo-
graphic questions at the start of the interviews. Individual 
in-depth semi-structured interviews were conducted virtually 
by author SR and lasted 29 to 63 minutes. Once individual 
interviews were completed, participants were contacted to par-
ticipate in a group interview.

The group interview involved participants number 2 and 4 
and lasted for approximately 60 minutes. In this group inter-
view, participant quotes and associated interpretations of the 
individual interview data were presented, at which point par-
ticipants shared their own thoughts and interpretations of the 
data. The interpretations offered a method of validation and 
guided discussion regarding the collected data.

Data analysis
All interviews were transcribed manually from their record-

ings and given participant codes (P1, P2, etc.). After tran-
scription, interpretive phenomenological analysis (IPA) was 
performed through Taguette©, a software used to assist in 
assigning codes to transcripts. Interpretation occurs at two lev-
els. First, observations were interpreted through the eyes of 
the participants and how they interpreted their context. This 
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first level involves viewing or experiencing the phenomenon 
from the subjective perspectives of the participants. The sec-
ond level is to understand the meaning of the participants’ 
experiences, to provide a “thick description” or a rich narra-
tive story of the phenomenon that can communicate why par-
ticipants felt the way they did (Elliot & Timulak, 2005). This 
is an iterative process of moving back and forth between 
the observations made and the context, to understand and 
explain the discord present in these subjective viewpoints and 
experiences.

Reflexive journaling and bracketing were performed by 
the investigator in the notes made after each interview, which 
generated a list of significant statements or themes. Thematic 
analysis was utilized in developing textural and structural 
descriptions. Transcription and analysis were conducted by 
SR. Implementing methods for credibility enhances trust-
worthiness and validates the research process and its findings 
(Lincoln & Guba, 2000). Credibility demonstrates that there 
is truth in the presented findings and ensures rigor in the 
research process (Lincoln & Guba, 2000). This was achieved 
by prolonging engagement with participants via the mem-
ber-checking process.

Member checking was completed in two steps to allow 
participants to validate, clarify, or elaborate on the research 
product and either confirm or challenge the interviewer’s inter-
pretations (Iivari, 2018). In the first step, participants received 
their interview transcript, to review and confirm their own 
data. Only two of four transcripts were validated through this 
method, as no responses were received from other participants 
when contacted. The second member-checking step involved 
a group interview where the preliminary themes emerging 
from the data were shared with participants. Participants num-
ber 2 and 4, who participated in the individual interviews, 
confirmed, and elaborated on the themes and interpretations 
created from individual interviews. There were no responses 
from the other participants to the group invitation. The group 

session was a 50-minute conversation, held based on partici-
pant’s availability to discuss the study’s findings and the inter-
viewer’s interpretations. This group interview was a final step 
in analysis to complete the interpretations by author SR.

To enhance credibility, theory triangulation allows the use 
of multiple theories or hypotheses when examining a phe-
nomenon from different perspectives (Lincoln & Guba 2000; 
Morrow, 2007). A holistic approach, as opposed to explor-
ing certain outcomes in isolation, enabled an understanding 
in this study of the relationships between outcomes and how 
several areas of a survivor’s life are interconnected (Landier 
et al., 2018). This enhanced the interview data, as it added con-
text to the CCS experiences. Statements that considered multi-
ple contexts, instead of isolated ones, within the survivorship 
experience were generated, analyzing whether outlook on reas-
similation, outlook on coping, and outlook on cancer were con-
nected, as revealed by the participant’s responses. Reflective 
journaling allowed the investigator to enforce transparency 
throughout the research process (Ortlipp, 2008). Bracketing, 
which is the monitoring of oneself, allowed the investigator to 
manage subjectivity and assumptions or biases regarding the 
phenomenon under study (Morrow, 2007). Both methods were 
conducted after every interview, where the investigator would 
write a summary of what stood out the most regarding the par-
ticipant’s experience, giving insight to emerging themes.

RESULTS
Four individuals were included in this study through indi-

vidual interviews and shared their experiences with childhood 
cancer. Two of four participated in the subsequent group inter-
view. Table 1 depicts the sample characteristic. There were 
three major themes derived from the collected data during 
analysis. Each major theme was based on the participants’ per-
spectives of themselves, of their environment, or provided a 
more objective account of their experience.

Table 1

Sample Characteristics

Participant ID P1 P2 P3 P4 Mean

Age at diagnosis 13 years 10 years 14 years 16 years 13.25 years

Years into Survivorship 15 years 9 years 11 years 10 years 11.25 years  

Diagnosis Malignant fibrous 
histiocytoma or 
spindle cell sarcoma  

Acute lymphoblastic 
leukemia  

Stage 3 Hodgkin 
lymphoma  

Stage 4 B Hodgkin 
lymphoma  

Treatment Chemotherapy and 
surgery  

Chemotherapy, 
CAR T-cell

Chemotherapy and 
radiation 

Chemotherapy, 
radiation and surgery 

Ethnicity Caucasian and South 
American  

Caucasian  Middle Eastern  Caucasian    

Gender Female  Male  Female  Male

Employment status Personal trainer  Student  Call center Student  

Age at interview 29 24  27  26  26.5 years 
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Outlook on reassimilating
Outlook on reassimilating is one of the three major themes. 

It explained sentiments regarding the aftermath of survivors’ 
experience with cancer, and changes observed within their 
social environments, such as family, friends, peers, and relation-
ships. There were two subthemes. One sub-theme, “Perceived 
ability to reassimilate”, explored participant perspectives on 
returning home, to school, or to work after having cancer, and 
how their ability to transition post-treatment was impacted.

P1 stated: That’s where I think a lot of the trauma really hap-
pened, because it was like, “Deal with it,” and “life or death,” but 
then nobody bothered to transition me into normal life, or to help 
me understand what I’d expect.

Participants also shared their sentiments regarding return-
ing to school after cancer treatment and the kinds of barriers 
they faced in that environment. Specifically, barriers associ-
ated with their ability to adjust to a learning environment and 
the sentiments associated with this experience were shared. 
Even years later, in the pursuit of post-secondary studies, a 
survivor described how cancer had limited them in their aca-
demic progress and achievement due to a learning disability. 
However, there were instances where participants felt they 
were able to overcome barriers faced in a work or school envi-
ronment. P3 stated, “It’s [school] something I enjoyed.”

The second sub-theme, “Forming connections,” explained 
survivors’ perceived ability to re-establish a relationship with 
their peers, family, and friends after having cancer, and how 
establishing or maintaining these connections was altered.

P1 expressed, “A lot of things as a teenager or as a young adult 
that might seem like really cool, important milestones weren’t quite 
as important to me.”

Some participants also shared ways they felt their can-
cer experience altered their ability to connect with members 
of their peer group, ultimately altering what participants per-
ceived as priorities and how their views fundamentally differed 
from those of their peers.

P2 shared, “You don’t really know what this is like. You’re upset 
that you broke up with your boyfriend or girlfriend” and I’m like, 
“My platelet count is down by three points, and I’m worried I’m 
going to get cancer again”. The levels of stuff are very different. Just 
trying to tell people in my peer group that was really, really hard.

Outlook on coping
Outlook on coping described survivors learning to embrace 

their new reality and sharing inward perspectives on them-
selves during their experience while exploring mental health 
and coping behaviours. Three subthemes emerged. “Ability to 
cope” depicted perceived difficulties in accepting new circum-
stances and learning to deal with life experiences while tran-
sitioning. Participants also associated their ability to cope with 
accessing resources and having the appropriate support when 
transitioning. 

P1 shared, “I felt very angry, because not only was my body fail-
ing me, it felt like people were failing me, because nobody actually 
taught me how to cope with it, or how to deal with it, or how to fig-
ure out how to get back to where I wanted to be.”

“Views on oneself” described what values have changed and 
any characteristics that were impacted by cancer during their 
transition from patient to cancer survivor. While these changes 
vary from survivor to survivor, some participants shared how 
cancer had shaped all aspects of their transition using a posi-
tive outlook, especially regarding the people they are now. 

P4 expressed, There are all these setbacks that are attributed to 
cancer, but also you don’t want to make that a scapegoat. So, it’s a 
tough game to play, especially since I’m so far out of cancer treat-
ment, it’s like, is it cancer? Is this an issue of survivorship, or is this 
me?

Some participants also shared what kinds of aspects they 
associated with transitioning post-treatment, and what they 
are facing now, as they are moving on from their cancer 
experience. 

P1 stated, There was that kind of fear of rejection, and my own 
self worth was measured by how independent I was for a lot of my 
life. It was a bit difficult in that sense, where I didn’t see myself as 
somebody worthy of getting to know or dating, because I didn’t find 
myself, that I felt I had less value because I was so dependent on 
other people. I think that was the difficulty, and even now I still 
struggle with it at times, just more in terms of the judging my worth 
by my own views.

“Coping tools” described tools, methods, or protective mech-
anisms used to navigate and mitigate difficult situations. 
Participants also shared some positive aspects to their coping 
mechanisms and how it aided them with their experience at 
the beginning of their transition process and at present.

P3 shared, Humour. Sarcasm (laughs). That is the number 
one thing I’d call my main weapon.

Outlook on cancer
Outlook on cancer explained participants’ experiences with 

cancer as they were/are facing it. Two sub-themes were gen-
erated. “Perspective as a patient” outlined sentiments regarding 
their experience being hospitalized as a patient and under-
standing their circumstance. 

P2 shared,You develop really strong attachments to the nurses, 
the social workers, the doctors.

Participants’ experiences with cancer were not limited to 
their interactions with staff, as some participants also shared 
their sentiments as a patient navigating the healthcare system 
and the kinds of barriers they faced.

“The aftermath” communicated attitudes regarding their 
experiences as survivors and their evolving relationship with 
cancer, including developing perspectives using the term “sur-
vivor” to describe themselves and their journey. Some partic-
ipants shared their experiences in retrospect, including their 
current sentiments recounting their experiences with child-
hood cancer.

P4 stated, “Survivor” isn’t really the term at all. It’s more like 
“victim.” Surviving implies a hard stop and moving on. Whereas 
I’m still dealing with my diagnosis or repercussions of my diagno-
sis, which are not seen or appreciated by others in healthcare sectors 
and it’s frustrating. It’s a lifelong diagnosis for sure.
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Using their own perspectives, participants provided insight 
and guidance for children who are now diagnosed with cancer 
and learning to navigate their current circumstances and sur-
vivors managing their post-cancer experiences.

P4 shared, [You] incessantly call your oncologist and radiologist 
or whatever and keep getting the follow-up as long as you can and 
try and get all of these things, because there aren’t programs in sur-
vivorship for people our age.

The idea that not every survivor shares the same experi-
ences has been shown in other research describing the dif-
ferent challenges faced due to cancer type, treatment received 
and how survivors perceived their reality (Bitsko et al., 2016). 
The perspectives shared during the group interview in this 
study emphasized that personal outlook and barriers to care 
seem to play an increasingly influential role in the transition of 
survivors. Participants expressed that achieving a sense of nor-
malcy or feeling as though they can successfully adjust to their 
new circumstances are of importance.

As expressed by three survivors in this study, there was a gap 
between preparedness and transition post treatment, which 
could positively or negatively impact the process of transition. 
In addition to this, it is entirely possible to have positive and 
negative views regarding their outlook on cancer. Participants 
agreed that there were positive and negative aspects to their 
experience not only with cancer, but also in navigating their 
experiences with their peers. Some participants recognized 
having a relatively positive outlook as a patient was due to the 
support received from hospital staff during hospitalization. 
However, survivors expressed that there is a lack of communi-
cation between patients and hospital staff, specifically regarding 
the psychosocial impacts of survivorship, where survivors did 
not feel supported and did not feel prepared for their transition. 
Survivors reiterated this sentiment by expressing what gaps they 
felt were in place, as it related to their care as a survivor. This 
discussion ultimately confirmed the findings of this study.

DISCUSSION
This preliminary exploration revealed themes influencing 

the participants’ experiences with transitioning post treatment 
and how the theme topics interact with each other. The results 
describe how the topics contributed to the survivorship expe-
rience and how they impacted the survivorship trajectory for 
these survivors of childhood cancer.

Participant’s personal outlook on coping
Participants’ perspectives on cancer are influenced by their 

perceived coping ability, which is linked to self-perception and 
success in their environments. This aligns with previous stud-
ies emphasizing that, whether positive or negative, perspective 
is more strongly associated with psychosocial well-being than 
sociodemographic and medical characteristics (Van Erp et  al., 
2021; Zebrack & Landier 2011). Self-perception impacts coping 
ability and various aspects of life, including forming relation-
ships and academic or employment environments (Tremolada 
et al., 2017).

Independence seems to play a crucial role in the trajectory 
of transitioning from their childhood cancer experiences for 

adolescents and young adults (AYA) and has been utilized as a 
predictor of psychosocial outcomes such as academic achieve-
ment, contentment, and relationship satisfaction (Tremolada 
et al., 2017). Perceptions regarding their cancer experiences are 
a continuously evolving aspect for many participants. In fact, 
AYA survivors expressed that maturity affects their perspec-
tives and experiences, as they prioritize health concerns over 
social connections, supporting the findings of other studies 
(Anthony et al., 2019; Dattilo et al., 2021).

Since participants expressed that they are still learning to 
navigate their connections with their peers, it is unclear how 
lasting this sentiment is, and if participants will ever feel as 
though they can fully navigate these aspects of survivorship. 
Also, feeling ill-equipped, not understanding what to expect, 
and perceived access to information are indicators for pre-
paredness. This was confirmed in the group interview, where 
the transition from patient to survivorship care has been 
illustrated as a hand-off experience. Instead of having access 
to the whole hand, survivors are holding on to one finger in 
their transition. The hand, in this metaphor, is the health-
care system and healthcare providers. The finger that survi-
vors cling to represents the little information and support that 
is provided, feeling partially supported into their transition. 
Participants explicitly expressed that the support available to 
survivors is not necessarily deficient, however, it is not pro-
moted, maintained or of good quality. Hence, their perceived 
access to information influences preparedness. Ultimately, 
participants are looking for reliability. Largely, the lack of pre-
paredness seems to delay the transition process. This lack can 
hinder coping and forming connections; it can result in or 
exacerbate positive or negative coping behaviours and shape 
the overall outlook of survivorship (Belpame et al., 2021).

Barriers to care
During hospitalization, participants in this study had a rel-

atively positive outlook due to the support received from the 
hospital staff. This was consistent with another study contain-
ing a larger sample (Belpame et al., 2021). Post hospitalization, 
our participants felt unsupported and unprepared for transi-
tioning. Communication with hospital staff regarding the psy-
chosocial effects such as changes to activities of daily living, 
fertility concerns, re-connecting with family and peers was 
lacking (Gianinazzi et  al., 2022; Howard et  al., 2018; Levine 
et al., 2019; Sadak et al., 2020). In fact, it is relatively unknown 
how effectively staff communicate the risks of late psycho-
social effects to survivors (Cox et al., 2016). This study was a 
starting point to reveal that there was very little to no informa-
tion communicated to survivors regarding transitioning and 
the challenges they may face as a result of their cancer experi-
ence. There are few supportive resources provided to survivors 
tailored to assist them in their post-cancer experiences (Levine 
et al., 2019; White et al., 2018). This lack of support can be a 
barrier to effective survivorship care and, ultimately, reduce 
the ability of childhood cancer survivors to transition post-can-
cer treatment.

Participants in this study expressed that the support avail-
able to survivors is not promoted, maintained, or of good 
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quality, and neglects the holistic experience that is survivor-
ship. It does not encompass all facets of survivorship. This 
aligns with sentiments expressed by survivors in another study 
(Anestin et al., 2018). There is a greater need for emotional and 
informational support for survivorship care for childhood can-
cer survivors. In this study, participants did not feel as though 
they could ask hospital staff for help, rather relying on staff to 
raise the topic. These sentiments are common among adoles-
cent and young adult survivors, as they find they are being told 
by hospital staff that what they were feeling was normal, or 
they were feeling too embarrassed (Bender et al., 2022). More 
positive experiences, specifically regarding socialization and 
community support, may help survivors better navigate their 
survivorship experiences and develop happiness and positivity. 
In turn this would impact future mental health and perceived 
general health (Weinstein et al., 2018).

Limitations
The main limitation in this study was the small sample size 

as a result of challenges faced in recruitment. Recruitment saw 
a low response to study invitations on social media posts. In the 
end, the decision to close recruitment was made pragmatically 
after a long recruitment time. It is typical for phenomenolog-
ical studies to include 6–10 participants; thus a group inter-
view was held to compensate for the small sample size (Morse, 
1994). Despite acquiring a sample of four, the methods, tools, 
and design of this study emphasized phenomenological prin-
ciples through exploring context and meaning (Lopez & Willis, 
2004). The sample composition contained a representation of 
survivors diagnosed with Hodgkin Lymphoma, which does not 
fully reflect the broader pediatric cancer population. There are 
several psychosocial disparities across survivors of childhood 
cancer based on age at diagnosis, treatment type, and cancer 
type, which can shape reassimilation experiences (Gurney 
et al., 2009), but there was not the range of these characteris-
tics in the small sample. Furthermore, the lack of recruitment 
incentives may have lessened potential engagement. Lastly, 
studies aimed at observing the psychosocial experiences of 
survivorship typically experience challenges to recruitment, as 
the perceived burden is high and individual benefit is less clear 
(Hulbert-Williams et al., 2019). Recruitment reliance on CCSC 
may have introduced bias by excluding survivors not affiliated 
with the organization.

Implications
Implications for Healthcare Professionals (HCPs) 

According to the AYA participants in this study, HCPs are 
mostly preoccupied with treatment. The opportunities to edu-
cate the young patient regarding their health outcomes are rel-
atively absent and can leave survivors feeling as though they 
are unprepared for life beyond cancer and hospitalization. 
Early introduction to transition and better provision of infor-
mation may improve the transition process (Landier et  al., 
2018). There is an emphasis emerging on improving commu-
nication, reducing fear and anxiety, and maintaining a positive 
outlook, as it pertains to the unmet psychosocial needs of this 
population (Maurice-Stam et al., 2022). Advising and encourag-
ing the use of available survivorship resources, such as groups 

and programs based on patient demographics such as age and 
cancer type, can provide a more personalized type of care and 
support. Advocating and encouraging survivors to seek out 
hospital and community-based resources to supplement their 
survivorship experience will not only educate them on what to 
expect from their survivorship, but also can provide the neces-
sary resources to aid in the process of transitioning. This can 
result in increased self-perception, independence, and success 
in their lives post cancer. The issues resulting in a challeng-
ing transition process can be addressed with improved com-
munication between HCPs and patients, which may address 
the lack of comprehensiveness that is associated currently with 
cancer care. Recommending and referring follow-up appoint-
ments for patients during and after their treatment, specifi-
cally to discuss latent effects such as mental health, changes 
expected in returning to life, and other psychosocial aspects, 
can go a long way and may enhance communication between 
HCPs and survivors. Participants expressed that during hospi-
talization they developed a strong bond with oncology nurses, 
making these HCPs ideally suited to help patients manage 
this aspect of their well-being through supportive care (Young 
et al., 2020).

Future directions
Due to the small sample size, the application of the find-

ings in a wider way is indeterminable. However, the study 
findings highlight the need for further investigation into sur-
vivorship and transitioning. What is especially necessary is 
understanding how transitioning can be addressed and imple-
mented as part of care within a healthcare setting, and the 
feasibility of this care being provided by HCPs. This study uti-
lized a qualitative approach to survivorship and was able to 
offer a first exploration of several aspects of survivorship, as 
it pertains to transitioning by young adult survivors. Working 
alongside these survivors may be an asset to further explor-
ing aspects of survivorship for interventional and program 
development. With these perspectives, researchers might 
begin to understand and help bridge the gap of communica-
tion between survivors and the healthcare system, particu-
larly in the psychosocial scope of transitioning. In conducting 
further examinations, researchers are encouraged to recruit 
through survivorship clinics as a supplement to community 
organizations.

CONCLUSION
This study offers a preliminary exploration of themes influ-

encing young adult survivors’ transition experiences and how 
these themes interact with each other. The research highlights 
the holistic nature of survivorship and its trajectory, shedding 
light on the meaning and impact of these experiences on sur-
vivors’ progress in returning to school, and to social and work 
environments. This first exploration emphasized the need 
for further investigation into survivorship using a holistic 
perspective.
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RÉSUMÉ
Contexte : Environ 82 % des personnes atteintes d’un cancer pendant 
l’enfance survivent plus de 5  ans après le diagnostic. La survivance 
transforme leur quotidien et entraîne parfois des difficultés psycho
sociales. Les séquelles psychosociales – rarement étudiées – sont inter
reliées, surtout en ce qui concerne la réinsertion aux activités normales.

Objectif : Examiner les effets psychosociaux de la survie au cancer 
pédiatrique et la réinsertion sociale des jeunes adultes.

Méthodologie : Des entrevues individuelles semi-structurées détail-
lées ont été réalisées auprès de personnes ayant survécu à un can-
cer pédiatrique afin d’étudier les aspects psychologiques du retour 
au travail, à l’école et en société après la rémission. Après la trans-
cription manuelle des entrevues, on a procédé à une analyse phéno-
ménologique interprétative. Un groupe de discussion a été organisé 
pour permettre aux survivants de discuter des résultats de l’étude et 
de l’interprétation des données.

Résultats : Les entrevues individuelles et le groupe de discussion ont fait 
ressortir trois grands thèmes  : le regard porté sur la réinsertion, le 
regard porté sur l’adaptation et le regard porté sur le cancer.

Conclusions : La présente recherche amorce une démarche visant à 
comprendre en quoi le regard que portent les survivants sur l’adap-
tation et les obstacles liés au système de santé influence la réintégra-
tion après le cancer. Les survivants ont exprimé le besoin d’obtenir 
des renseignements fiables sur la survivance au cancer et d’être 
mieux informés par leurs professionnels de la santé afin de se prépa-
rer à la vie après le cancer. Ces aspects devront faire l’objet d’autres 
études qualitatives détaillées.

Mots-clés :  cancer pédiatrique, survivance, réinsertion, tran-
sition, effet psychosocial, jeune adulte

INTRODUCTION

Les cancers pédiatriques, plus rares que les autres, sur-
viennent de la naissance à l’âge de 14 ans. Leur évolution, 

les métastases, le traitement et la réponse des patients dif-
fèrent des cancers « adultes » (Murphy et al., 2013). Les leu-
cémies, les tumeurs du cerveau et de la moelle épinière, les 
lymphomes, les sarcomes des tissus mous et les tumeurs 
rénales sont les cancers les plus courants chez les enfants (Xie 
et al., 2018). Dans les pays à revenu élevé, les chances de sur-
vivre à un cancer pédiatrique sont très bonnes; le parcours de 
survie dépend néanmoins du type de cancer (Bhakta et  al., 
2017). Bien que les enfants qui sont toujours en vie au moins 
cinq ans après le diagnostic soient considérés comme des sur-
vivants ne sont pas au bout de leur peine (Welch et al., 2000). 
Entre 60 et 90 % d’entre eux souffriront d’au moins une mala-
die chronique, et 20 à 80 % vivront des complications graves 
ou potentiellement mortelles à l’âge adulte (Hudson et  al., 
2013). Selon la plupart des études, 75 à 80 % des survivants ne 
présentent pas d’atteinte psychologique, mais il n’en demeure 
pas moins qu’un quart d’entre eux éprouvent de la détresse 
(Brinkman et al., 2018; Norsker et al., 2020).

En plus des effets physiques tardifs causés par les trai-
tements (cancers secondaires, lésions cardiaques et pul-
monaires, infertilité, hépatite chronique, altération de la 
croissance et du développement), diverses séquelles psycho-
sociales persistantes guettent les survivants. Les enfants qui 
survivent au cancer vivront plus de stress et seront davan-
tage prédisposés à la dépression, aux troubles anxieux et au 
trouble de stress post-traumatiques. Ils mettront fin plus rapi-
dement à leurs études, se retrouveront plus souvent au chô-
mage, gagneront moins, adopteront davantage de mauvaises 
habitudes en matière de santé (ex. tabac et alcool) et seront en 
moins bonne santé (ex.  fatigue, problèmes de sommeil) que 
les survivants adultes (Bitsko et  al., 2016). L’aspect psychoso-
cial de la survivance au cancer chez cette population doit être 
pris en compte, plus encore après les traitements, au moment 
de la réinsertion. Cette étape est l’un des plus grands stress à 
surmonter pour les jeunes adultes ayant survécu au cancer; les 
futures recherches sur la survivance devront en faire une prio-
rité (Howard et al., 2018). Il existe un lien entre la réintégra-
tion et les conséquences psychosociales du cancer pédiatrique, 
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mais on comprend encore mal en quoi le contexte dans lequel 
se déroulent la transition de patient à survivant et la réinser-
tion influence les autres aspects de la vie des survivants (White 
et al., 2018). Les effets de la réinsertion sur le développement 
psychosocial au moment du passage à l’âge adulte restent 
aussi à clarifier.

L’assimilation est définie comme «  un processus qui 
consiste à intégrer de nouveaux faits ou à réagir à de nou-
velles situations, conformément à ce qui est déjà accessible à la 
conscience » (Merriam-Webster, s.d.). Après leurs traitements, 
les survivants se trouvent confrontés à une nouvelle réalité (ils 
doivent réagir à une nouvelle situation) en se fondant sur leur 
propre expérience (ce qui est déjà accessible à leur conscience). 
Le contexte de recherche de la présente étude porte sur la réin-
sertion, ce qui suppose une première « insertion ». Ainsi, dans 
le cas à l’étude, la réinsertion est décrite comme le retour à la 
normalité, c’est-à-dire la reprise des études, du travail et des 
relations sociales, après les traitements oncologiques. Dans 
le présent article, le terme « transition » sert à décrire la réin-
sertion, autrement dit le moment où les survivants du cancer 
réintègrent les normes sociales établies (ex.  groupes d’amis, 
retour à l’école ou au travail, ou établissement de nouvelles 
relations maintenant qu’ils ne sont plus malades ou en traite-
ment actif ).

L’objectif principal de la présente étude était d’examiner le 
parcours de survie au cancer des jeunes adultes en contexte 
de réinsertion en leur posant des questions sur la santé men-
tale, les relations et la réussite personnelle. Les objectifs secon-
daires consistaient à étudier les conséquences psychosociales 
de la survie à un cancer pédiatrique, ainsi que le degré d’in-
terdépendance et l’internalisation de ces conséquences. La lit-
térature sur la survivance n’aborde pas le sujet. Les questions 
ayant guidé la recherche sont les suivantes  : Comment les 
conséquences psychosociales résultant de la survie au cancer 
pédiatrique interagissent-ils tout au long de la réinsertion, et 
quels sont les effets à long terme de ces interactions chez les 
jeunes adultes?

MÉTHODOLOGIE
Approche qualitative

La phénoménologie interprétative est une méthode d’inter-
prétation dont le but est d’élucider le concept de l’expérience 
vécue (Neubauer et  al., 2019). Peu d’études documentées ont 
évalué les difficultés psychosociales propres à la survie au can-
cer pédiatrique et leurs interactions sur l’entière expérience 
du survivant, plus particulièrement au moment de la transi-
tion entre l’état de patient à celui survivant, tout en cherchant 
à comprendre les conséquences de cette transition sur les dif-
férentes sphères de la vie. La phénoménologie interprétative 
va au-delà de la description; elle s’intéresse plutôt au sens 
que recèlent les activités quotidiennes et tente de décrire la 
manière dont les individus interprètent les contextes ayant 
donné lieu à leurs expériences (Neubauer et  al., 2019). Cette 
approche n’a pas encore été utilisée pour comprendre la transi-
tion que vivent les survivants d’un cancer pédiatrique lorsqu’ils 
doivent réintégrer la société et composer avec les consé-
quences psychosociales de la survivance.

Population à l’étude et stratégie d’échantillonnage
La présente étude a été approuvée par le comité d’éthique 

de la recherche de l’Institut universitaire de technologie de 
l’Ontario. Les participants devaient être âgés de 18 à 29  ans, 
être en rémission (pas de traitement actif du cancer) et avoir 
reçu leur diagnostic de cancer il y a au moins cinq ans. Étant 
donné que l’étude était basée sur la souvenance, la compré-
hension et l’analyse des sentiments et expériences dans l’étude 
des nuances de la survivance, les participants devaient avoir 
reçu un diagnostic de cancer entre 5 et 16 ans. Toute personne 
n’ayant pas le statut de résident canadien ou n’ayant pas été 
traité au Canada était exclue.

On a procédé à un échantillonnage par critère et à un 
échantillonnage boule de neige pour recruter les participants. 
Une annonce a été publiée sur les pages Facebook et Instagram 
de Childhood Cancer Survivor Canada du 9 novembre 2021 au 
16 juin 2022; elle contenait un lien Google Form vers le docu-
ment de consentement, qui expliquait aussi le principal objec-
tif de la recherche. La taille de l’échantillon était fixée à huit 
participants, un nombre jugé adéquat pour atteindre la satura-
tion des données dans ce type d’étude (Creswell et Poth, 2018). 
Des neuf personnes ayant consenti à participer, une a testé le 
guide d’entrevue, une autre ne répondait pas aux critères d’in-
clusion et trois n’ont pas répondu aux courriels de suivi.

Collecte de données
Le Continuum des cancers de l’enfant est un cadre conceptuel 

qui s’inspire du cadre élaboré par la Commission des détermi-
nants sociaux de la santé; il vise à remédier aux voies et méca-
nismes sous-jacents des inégalités sociales vécues pendant et 
après le cancer pédiatrique (Erdmann et  al., 2019). Un autre 
cadre conceptuel, celui des Processus interdépendants de gestion 
des effets et conséquences pour permettre aux survivants d’un can-
cer pédiatrique d’obtenir une bonne qualité de vie ou la maintenir, 
se fonde sur une théorie ancrée décrivant les processus inter-
dépendants que sont les mécanismes d’adaptation et les res-
sources du milieu utilisés par les survivants pour vivre malgré 
les séquelles permanentes du cancer (Tsonis et al., 2012). C’est 
à partir de ces cadres qu’a été élaboré le guide d’entrevue, étant 
donné qu’ils abordent les difficultés du retour à la normalité 
après les traitements oncologiques. Voici quelques exemples 
de questions posées au cours de l’entrevue  : « Pourriez-vous 
décrire votre expérience du cancer pendant l’enfance?  », 
« Comment décririez-vous les effets du cancer dans votre quo-
tidien après avoir reçu le diagnostic? » et « Voudriez-vous me 
parler des effets de votre expérience du cancer sur votre santé 
mentale? ».

L’entrevue réalisée lors de la mise à l’essai du guide a duré 
60 minutes. Aucune des questions n’a dû être ajustée ou modi-
fiée. Des phrases incitatives invitaient les participants à appro-
fondir le récit de leurs expériences. Au début des entrevues, 
de brèves questions permettaient de recueillir les données 
démographiques. Les entrevues individuelles semi-structurées 
détaillées ont duré entre 29 et 63 minutes; elles ont été menées 
en format virtuel par l’auteure  (S.R.). Une fois les entrevues 
individuelles terminées, on a invité les participants à prendre 
part à une discussion de groupe.
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Le groupe de discussion s’est tenu avec les participants 2 et 
4, pendant 60 minutes environ. Les citations des participants 
et l’interprétation des données des entrevues individuelles 
ont alors été présentées, puis les participants ont exprimé leur 
point de vue sur le sujet. Les interprétations ont permis d’offrir 
une méthode de validation et ont guidé la discussion sur les 
données recueillies.

Analyse des données
Toutes les entrevues ont été transcrites manuellement 

à partir des enregistrements et des codes attribués aux 
participants (P1, P2, etc.). Par la suite, l’analyse phénoménolo-
gique interprétative a été réalisée dans le logiciel Taguette, qui 
aide à assigner des codes aux transcriptions. L’interprétation 
des données se fait sur deux niveaux. Premièrement, les obser-
vations étaient interprétées à travers le regard des participants, 
à partir de leur propre compréhension du contexte. Ce pre-
mier niveau exige d’envisager le phénomène ou d’en faire l’ex-
périence du point de vue subjectif des participants. Le second 
niveau sert à comprendre le sens des expériences des parti-
cipants afin de fournir une « description dense » ou un récit 
richement nuancé du phénomène permettant d’expliquer leur 
ressenti (Elliot et Timulak, 2005). Il s’agit d’un processus ité-
ratif qui consiste en un exercice de va-et-vient constant entre 
les observations et le contexte pour comprendre et expliquer la 
dissonance manifeste dans les expériences et les points de vue 
subjectifs.

Après chaque entrevue, la chercheuse notait ses réflexions 
dans un journal et indiquait, entre parenthèses, ses biais 
potentiels, générant ainsi une liste d’énoncés et de thèmes 
importants. Une analyse thématique a été utilisée pour pro-
duire les descriptions du texturé et du structuré. La transcrip-
tion et l’analyse ont été effectuées par SR. Pour rehausser la 
fiabilité des données et valider le processus de recherche et 
les résultats obtenus, on a eu recours à des méthodes visant 
à renforcer la crédibilité (Lincoln et Guba, 2000). La crédibi-
lité établit la véracité des observations présentées et garan-
tit la rigueur du processus de recherche (Lincoln et Guba, 
2000). Pour ce faire, on a prolongé les interactions avec les 
participants en appliquant un processus de validation par les 
répondants.

La validation par les répondants s’est faite en deux étapes 
pour permettre aux participants d’approuver, de clarifier ou 
de préciser les observations recueillies dans le cadre de la 
recherche et ainsi confirmer ou remettre en question l’inter-
prétation qu’en avait faite la personne responsable des entre-
vues (Iivari, 2018). À cette étape, les participants recevaient la 
transcription de leur entrevue afin de vérifier puis de confir-
mer leurs propres données. Seulement deux des quatre trans-
criptions ont été validées à l’aide de cette méthode, les autres 
participants n’ayant pas répondu lorsqu’on les a contactés. 
La seconde étape de la validation consistait en une discus-
sion de groupe pendant laquelle les participants passaient en 
revue les thèmes préliminaires ressortis des données. Les par-
ticipants P2 et P4, qui avaient pris part aux entrevues indivi-
duelles, ont confirmé les thèmes et apporté des précisions 
sur les interprétations issues des entrevues individuelles. 

Les autres participants n’ont pas répondu à l’invitation à se 
joindre au groupe. La discussion de groupe, d’une durée de 
50 minutes, a été organisée selon la disponibilité des partici-
pants; le but était de discuter des résultats de l’étude et de l’in-
terprétation qu’en tirait la personne ayant réalisé les entrevues. 
La discussion de groupe était l’étape finale de l’analyse inter-
prétative de SR.

La triangulation théorique, qui consiste à utiliser plu-
sieurs théories ou hypothèses pour examiner un phénomène 
sous différents angles, ajoute à la crédibilité de la recherche 
(Lincoln et Guba 2000; Morrow, 2007). L’approche holistique, 
contrairement à un examen isolé, a permis de comprendre les 
liens entre les résultats obtenus et l’interdépendance de diffé-
rentes sphères de la vie des survivants (Landier et  al., 2018). 
Elle a contextualisé les données d’entrevue en les replaçant 
dans le cadre des expériences vécues par les survivants d’un 
cancer pédiatrique. Des affirmations tirées de l’expérience de 
survie au cancer ont pu être générées à partir de contextes 
multiples plutôt qu’isolés, préparant le terrain à l’analyse des 
réponses des participants dans le but d’établir la présence 
ou non d’un lien entre le regard porté sur la réinsertion, les 
mécanismes d’adaptation et le cancer. La tenue du journal 
de réflexion a permis à la chercheuse d’assurer la transpa-
rence tout au long du processus de recherche (Ortlipp, 2008). 
La mise entre parenthèses la forçait à demeurer objective et à 
éviter les biais et suppositions personnels concernant le phé-
nomène à l’étude (Morrow, 2007). Les deux méthodes étaient 
utilisées après chaque entrevue, et la chercheuse écrivait alors 
un résumé des points saillants de l’expérience du participant, 
donnant ainsi un aperçu des thèmes émergents.

RÉSULTATS
Dans le cadre de l’étude, quatre entrevues individuelles 

ont été menées pour connaître l’expérience vécue par les sur-
vivants d’un cancer pédiatrique. De ces quatre personnes, deux 
ont pris part au groupe de discussion qui a suivi. Le tableau 1 
présente les caractéristiques de l’échantillon. L’analyse des 
données a fait ressortir trois thèmes principaux. Chaque 
thème découlait de la perception des participants quant à leur 
propre situation et à leur environnement, ou servait de compte 
rendu plus objectif de leur expérience.

Regard porté sur la réinsertion
Le regard porté sur la réinsertion est l’un trois grands 

thèmes. Il explique les sentiments qui se sont manifestés 
en contrecoup de l’expérience du cancer, ainsi que les chan-
gements observés dans la vie sociale (famille, amis, pairs, 
relations amoureuses) des survivants. Le premier des deux 
sous-thèmes, la capacité perçue de réintégration, examinait les 
points de vue des participants sur le retour à la maison, à l’école 
ou au travail après le cancer, et les facteurs ayant influencé leur 
capacité à faire cette transition après le traitement.

« Je pense que le traumatisme est beaucoup dû à ça. Je devais 
“faire avec”, c’était “une question de vie ou de mort”, mais 
personne ne m’a guidé vers le retour à la vie normale ni expli-
qué à quoi m’attendre. » (P1)
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Les participants ont aussi parlé de ce qu’ils ont ressenti 
en retournant à l’école après leurs traitements et des obsta-
cles qu’ils ont eu à surmonter, plus particulièrement de ce qui 
les empêchait de s’adapter au milieu scolaire; ils avaient tous 
vécu la même expérience à cet égard. L’une des personnes, 
qui avait une difficulté d’apprentissage, a décrit à quel point 
le cancer avait compliqué son cheminement postsecondaire et 
sa réussite, même des années plus tard. Néanmoins, certains 
participants ont dit avoir bien vécu leur retour au travail ou à 
l’école. Le P3 a affirmé « ça a été une belle étape », en parlant 
de l’école.

Le second sous-thème, création de liens, expliquait la capa-
cité perçue des survivants de renouer avec leurs pairs, leurs 
proches et leurs amis après le cancer, et la manière dont la 
maladie avait influencé l’établissement ou le maintien de ces 
relations.

«  Plusieurs étapes de la vie des adolescents et des jeunes 
adultes qui semblent vraiment cool et importantes ne l’étaient 
pas autant pour moi. » (P1)

De l’avis de certains participants, le cancer avait aussi 
influencé leur capacité à entrer en relation avec leurs pairs 
de même que leurs priorités; ils ressentaient leur vision des 
choses comment étant fondamentalement différente de celle 
de leurs pairs.

« C’est difficile de comprendre ce que je vis. Pendant qu’un 
autre était triste d’avoir rompu, moi je pensais à ma 
numération plaquettaire qui avait baissé de 3, et je m’inquié-
tais que le cancer revienne. On ne parlait pas du tout des 
mêmes choses. Juste expliquer ça aux autres était très, très 
difficile. » (P2)

Regard porté sur l’adaptation
L’acceptation, par les survivants, de leur nouvelle réalité et 

leur perception d’eux-mêmes pendant l’expérience qu’ils ont 
vécue forment le thème du regard porté sur l’adaptation, qui 
examine également les aspects liés à la santé mentale et les 
comportements d’adaptation. Trois sous-thèmes ont été déga-
gés. La capacité d’adaptation dépeint les difficultés perçues à 
accepter de nouvelles circonstances et à apprendre à gérer les 
différentes expériences de vie pendant la transition. Les parti-
cipants ont aussi fait un parallèle entre leur capacité d’adapta-
tion et l’accès aux ressources ainsi qu’au soutien approprié une 
fois les traitements terminés.

« Je ressentais beaucoup de colère parce que mon corps me 
laissait tomber, mais j’avais aussi l’impression que les gens 
me laissaient tomber parce que personne ne m’a montré com-
ment m’adapter à cette situation, ni comment la gérer, ni 
comment me réapproprier ma vie. » (P1)

Le regard porté sur soi-même fait référence aux valeurs et 
à toute autre caractéristique ayant changé à cause du can-
cer, pendant la transition de patient à survivant. Bien que ces 
changements diffèrent d’une personne à une autre, certains 
participants ont parlé positivement du fait que le cancer avait 
façonné tous les aspects de leur transition, faisant d’eux la per-
sonne qu’ils étaient devenus.

«  Il y a tous ces revers qu’on attribue au cancer, mais en 
même temps, on ne peut pas tout mettre sur le compte de la 
maladie. Alors c’est difficile à vivre parce que mes traitements 
sont terminés depuis longtemps, alors je me demande si c’est 
la faute du cancer, si c’est un aspect normal de la survivance 
ou si c’est moi le problème? » (P4)

Tableau 1

Caractéristiques de l’échantillon

ID du participant P1 P2 P3 P4 Moyenne

Âge au moment du diagnostic 13 ans 10 ans 14 ans 16 ans 13,25 ans

Nombre d’années de survie 15 ans 9 ans 11 ans 10 ans 11,25 ans  

Diagnostic Histiocitome fibreux 
malin ou sarcome 
fusocellulaire

Leucémie aiguë 
lymphoblastique

Lymphome hodgkinien 
de stade 3

Lymphome 
hodgkinien de 
stade 4B

Traitement Chimiothérapie et 
chirurgie 

Chimiothérapie, 
thérapie CAR-T 
cell

Chimiothérapie et 
radiothérapie

Chimiothérapie, 
radiothérapie et 
chirurgie

Origine ethnique Caucasienne et 
sud-américaine 

Caucasienne Moyen-orientale Caucasienne

Sexe Femme Homme Femme Homme

Statut d’emploi Entraîneuse 
personnelle 

Étudiant Agente de centre 
d’appels

Étudiant

Âge à l’entrevue 29 24  27  26  26,5 ans 
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Quelques participants ont aussi mentionné les éléments 
qu’ils associent à la phase de transition post-traitement et à 
leur réalité, maintenant qu’ils ont du recul par rapport à leur 
expérience du cancer.

«  J’avais cette peur du rejet, et j’ai longtemps associé ma 
valeur personnelle à mon niveau d’indépendance. Ça a été 
un peu difficile parce que je ne me considérais pas comme 
quelqu’un qu’il valait la peine de connaître ou de fréquen-
ter. Je ne savais pas qui j’étais vraiment et j’avais l’impression 
d’avoir moins de valeur parce que je dépendais beaucoup 
des autres. Je pense que c’était le plus difficile et ça m’arrive 
encore parfois, de juger ma valeur en fonction de mes propres 
perceptions. » (P1)

Les outils d’adaptation font référence aux outils, méthodes et 
mécanismes de protection qui permettent d’avancer malgré les 
épreuves de la vie. Les participants ont également parlé de cer-
tains aspects positifs de leurs mécanismes d’adaptation et de 
l’aide que ces outils leur avaient apportée au début de la transi-
tion, et encore aujourd’hui.

« L’humour, le sarcasme (rires). C’est le plus important, c’est 
mon arme de prédilection. » (P3)

Regard porté sur le cancer
Le regard porté sur le cancer renvoie à la façon dont les par-

ticipants vivent ou ont vécu la maladie. Ce point se divise en 
deux sous-thèmes. Le premier, le point de vue du patient, traite 
des sentiments suscités par l’hospitalisation et la compréhen-
sion des circonstances.

«  On s’attache beaucoup aux infirmières, aux travailleurs 
sociaux, aux médecins. » (P2)

Les expériences des participants avec le cancer ne se 
limitent pas aux interactions avec le personnel. Ils devaient 
également s’y retrouver dans le système de santé en tant que 
patients et surmonter les obstacles qui se dressaient sur leur 
chemin.

Le second sous-thème, la vie après le cancer, se rattache aux 
attitudes des survivants par rapport à leurs expériences, de 
même qu’à leur relation évolutive avec le cancer, notamment 
leur utilisation du terme « survivant » lorsqu’ils parlent d’eux-
mêmes ou de leur parcours. Certains participants ont raconté 
leur expérience passée et les sentiments qu’ils éprouvent tou-
jours aujourd’hui en repensant au cancer et à leur enfance.

« Le mot “survivant” n’est pas le bon. On devrait plutôt dire 
“victime”. La notion de survie laisse entendre qu’une chose a 
pris fin et qu’on passe à autre chose. Je dois encore vivre avec 
mon diagnostic et ses répercussions, qui ne sont pas prises en 
compte ni reconnues dans les soins de santé. C’est frustrant. 
C’est un diagnostic qui nous suit pour la vie, assurément. » 
(P4)

En s’appuyant sur leur expérience personnelle, les partic-
ipants ont formulé des idées et conseils qu’ils donneraient à 
des enfants ou jeunes atteints de cancer qui doivent s’adapter 
à leur nouvelle réalité, pour aider d’autres survivants à mieux 
vivre après le cancer.

« Appeler son oncologue et son radiologiste ou d’autres pro-
fessionnels, faire tout ce que tu peux pour être suivi aussi 
longtemps que possible parce qu’il n’y a pas de programme 
pour les survivants de notre âge. » (P4)

L’idée selon laquelle tous les survivants ne vivent pas la 
même expérience a déjà été attestée dans d’autres recherches 
portant sur les difficultés rencontrées selon le type de cancer, 
les traitements reçus et le regard que les survivants posent sur 
leur réalité (Bitsko et  al., 2016). Les points de vue échangés 
pendant la discussion de groupe réalisée dans le cadre de la 
présente étude ont confirmé que le regard personnel et les 
obstacles entravant l’accès aux soins semblent jouer un rôle 
de plus en plus grand dans la transition des survivants. Les 
participants ont dit qu’il était important pour eux d’atteindre 
un sentiment de normalité ou d’avoir l’impression de savoir 
s’adapter à leur nouvelle situation.

Selon trois des participants de l’étude, il y a des lacunes 
dans la préparation à la phase post-traitement, ce qui peut 
avoir des effets positifs comme négatifs sur le processus de 
transition. De plus, il est tout à fait possible que les survivants 
aient une impression à la fois positive et négative du regard 
qu’ils posent sur le cancer. Tous les participants étaient d’ac-
cord pour dire que leur expérience du cancer, de même que 
leurs relations avec leurs pairs, comportait à la fois des points 
positifs et négatifs. Certains participants attribuaient leur 
attitude relativement positive au soutien offert par le person-
nel de l’hôpital pendant l’hospitalisation. Les survivants ont 
cependant souligné le manque de communication entre les 
patients et le personnel hospitalier, particulièrement pour ce 
qui touche les répercussions psychosociales de la survivance; 
les survivants n’ont pas reçu le soutien nécessaire et ne se sen-
taient pas préparés à faire la transition. Ils ont mentionné ce 
sentiment de nouveau au moment de décrire les lacunes per-
çues dans les soins qu’ils ont reçus. La discussion a permis de 
confirmer les conclusions de la présente étude.

DISCUSSION
La présente exploration préliminaire a mis au jour les 

éléments qui influencent l’expérience vécue par les partici-
pants après leurs traitements, de même que l’interaction de 
ces éléments entre eux. Les résultats montrent l’influence de 
ces éléments sur l’expérience et le cheminement des survi-
vants d’un cancer pédiatrique.

Regard personnel du participant sur l’adaptation
Chez les participants, la façon de voir le cancer est influen-

cée par la perception qu’ils ont de leur capacité d’adaptation, 
elle-même liée à la perception qu’ils entretiennent d’eux-
mêmes et de leurs réussites dans leur milieu. Ce constat 
va dans la même veine que ceux d’études antérieures, qui 
affirment que la perception, positive ou négative, est plus 
étroitement associée au bien-être psychosocial qu’aux caracté-
ristiques médicales et sociodémographiques et médicales (Van 
Erp et al., 2021; Zebrack et Landier 2011). La perception de soi 
influence la capacité d’adaptation et différentes sphères de la 
vie comme l’établissement de relations, les études et le travail 
(Tremolada et al., 2017).
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Chez les adolescents et les jeunes adultes ayant combattu 
un cancer pendant l’enfance, l’indépendance semble jouer un 
rôle prépondérant dans le retour à la vie normale. Il s’agirait 
même d’un facteur prédicteur de l’état psychosocial, notam-
ment de la réussite scolaire, du sentiment de contentement 
et de la satisfaction à l’égard des relations (Tremolada et  al., 
2017). Pour plusieurs participants, la perception de leur expé-
rience du cancer ne cesse d’évoluer. En fait, les adolescents et 
les jeunes adultes ayant survécu à un cancer pédiatrique sont 
d’avis que la maturité change leur vision des choses et colore 
leurs expériences; en effet, ils accordent plus d’importance à 
leur état de santé qu’aux relations sociales, comme l’ont aussi 
montré d’autres études (Anthony et  al., 2019; Dattilo et  al., 
2021).

Comme les participants sont encore en train d’apprendre à 
gérer leurs relations avec leurs pairs, on ne peut savoir com-
bien de temps ce sentiment perdurera et s’ils parviendront à 
être parfaitement à l’aise avec ces aspects de la survivance. Le 
fait de se sentir mal outillé et de ne pas savoir à quoi s’attendre, 
de même que la manière de percevoir l’accès à l’information, 
sont des indicateurs du niveau de préparation. Ces éléments 
ont été confirmés lors de la discussion de groupe, où la transi-
tion de patient à survivant a été rattachée à l’image d’une main 
qui nous laisse aller. Les survivants ne peuvent plus tenir la 
main qui les aidait (le système de santé et les soignants), ils 
ne peuvent plus s’accrocher que par un doigt lors de la tran-
sition (une représentation du peu d’information et de soutien 
auxquels ils ont accès), ils se sentent insuffisamment accom-
pagnés à cette étape. Les participants ont explicitement dit 
que le soutien offert aux survivants n’était pas nécessairement 
insuffisant, mais qu’on ne leur disait pas toujours qu’il existait 
des services, que le soutien finissait souvent par prendre fin ou 
que la qualité n’était pas au rendez-vous. C’est la raison pour 
laquelle leur perception de l’accès à l’information influence la 
préparation à la transition. Les participants ont surtout besoin 
de fiabilité et le manque de préparation retarde largement le 
processus de transition. Cette lacune peut nuire au processus 
d’adaptation et à la création de liens, engendrer ou exacerber 
des comportements d’adaptation de toutes sortes et moduler la 
perception globale de la survivance (Belpame et al., 2021).

Obstacles aux soins
Chez les participants, la transition était perçue d’un œil 

plutôt positif pendant l’hospitalisation en raison du soutien 
offert par le personnel de l’hôpital. Cette observation concorde 
avec celle d’une étude réalisée auprès d’un échantillon de plus 
grande taille (Belpame et  al., 2021). Après l’hospitalisation, 
les participants ne se sont sentis ni accompagnés ni préparés 
pour faire la transition. Le personnel hospitalier ne leur a pas 
parlé des conséquences psychosociales, c’est-à-dire des chan-
gements aux activités de la vie quotidienne, des problèmes de 
fertilité et de la reprise des relations avec leurs pairs et leurs 
proches, entre autres choses (Gianinazzi et al., 2022; Howard 
et  al., 2018; Levine et  al., 2019; Sadak et  al., 2020). Dans les 
faits, on ignore à peu près tout de la manière dont le personnel 
hospitalier aborde avec les survivants les risques de souffrir de 
séquelles psychosociales tardives (Cox et al., 2016). La présente 

étude est la première à montrer le manque, voire l’absence, 
d’information transmise aux survivants concernant les difficul-
tés qu’ils pourraient vivre tout au long de l’expérience du can-
cer. Il n’existe que peu de ressources de soutien pour guider les 
survivants dans leur vie « d’après » (Levine et al., 2019; White 
et al., 2018). Ce manque d’accompagnement peut nuire à l’ef-
ficacité des soins post-traitement et, au bout du compte, dimi-
nuer la capacité des survivants de cancer pédiatrique à tourner 
la page.

Les participants ont mentionné qu’on ne disait pas toujours 
aux survivants qu’il existait des services, que le soutien finis-
sait souvent par prendre fin ou que la qualité laissait à désirer; 
de plus les mesures proposées ne tenaient pas compte de l’ex-
périence holistique qu’est la survivance. Cela concorde avec les 
émotions exprimées par les survivants dans une autre étude 
(Anestin et  al., 2018). Les survivants d’un cancer pédiatrique 
ont besoin de plus de soutien émotionnel et informationnel. 
Les participants interrogés dans le cadre de la présente étude 
n’avaient pas l’impression de pouvoir demander de l’aide au 
personnel hospitalier et attendaient plutôt que le personnel 
aborde le sujet. Ce sentiment est fréquent chez les adolescents 
et les jeunes adultes qui ont survécu au cancer, car le personnel 
hospitalier leur disait que ce qu’ils ressentaient était normal, 
ou alors ils étaient trop mal à l’aise pour soulever la question 
(Bender et al., 2022). En vivant davantage de moments positifs, 
notamment grâce à la socialisation et au soutien de la commu-
nauté, les survivants arriveraient sans doute à mieux traverser 
l’expérience de la survivance, dans la joie et l’optimisme. La 
santé mentale et la perception de l’état de santé général s’en 
trouveraient améliorées à long terme (Weinstein et al., 2018).

Limites
La petite taille de l’échantillon constitue la principale limite 

de l’étude. Les publications sur les médias sociaux n’ont pas eu 
l’effet escompté, et le recrutement a été difficile. Finalement, 
après une longue période, la décision de cesser le recrutement 
a été prise. Les études phénoménologiques comprennent habi-
tuellement de 6 à 10 participants; un groupe de discussion a 
donc été formé pour compenser la faible taille de l’échantillon 
(Morse, 1994). Malgré la présence de quatre personnes seu-
lement, les méthodes, les outils et le devis de l’étude ont tout 
de même suivi les principes phénoménologiques de l’explora-
tion du contexte et de la description du sens (Lopez et Willis, 
2004). Il y avait, dans l’échantillon, plusieurs cas de lymphome 
hodgkinien, ce qui n’est pas parfaitement représentatif de tous 
les cancers pédiatriques. Il existe de grandes différences psy-
chosociales chez les survivants de cancers pédiatriques, diffé-
rences qui dépendent de l’âge au moment du diagnostic, du 
type de traitement et du type de cancer. Ces facteurs peuvent 
tous influencer les expériences de réintégration (Gurney et al., 
2009) et influencer l’expérience de survivance. Toutefois, la 
petite taille de l’échantillon n’a pas permis de reproduire toutes 
ces caractéristiques. De plus, l’absence de mesures d’inci-
tation peut avoir nui au recrutement. Enfin, les études ayant 
pour objectif d’étudier les expériences psychosociales de la sur-
vivance connaissent généralement des problèmes de recru-
tement, la tâche de participer à l’étude étant perçue comme 



193Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

lourde, et les bénéfices individuels n’étant pas clairs (Hulbert-
Williams et  al., 2019). Il peut également y avoir un biais du 
fait que le recrutement était orchestré par Childhood Cancer 
Survivor Canada, ce qui excluait les survivants n’ayant pas de 
liens avec cette organisation.

Implications
Implications pour les professionnels de la santé

D’après les adolescents et jeunes adultes ayant participé à 
l’étude, les professionnels de la santé se concentrent principa-
lement sur le traitement. Les occasions de parler aux jeunes 
patients de leur état de santé sont plutôt inexistantes; les sur-
vivants peuvent alors se sentir mal préparés pour la vie après 
le cancer et l’hospitalisation. Aborder rapidement le sujet de 
la transition et mieux transmettre l’information pourrait faci-
liter le processus de transition (Landier et al., 2018). On com-
mence à voir se mettre en place des moyens pour améliorer 
la communication, apaiser la peur et l’anxiété, et favoriser 
une attitude positive, pour répondre aux besoins psychoso-
ciaux insatisfaits chez cette population (Maurice-Stam et  al., 
2022). Pour personnaliser les soins et le soutien, il faut faire 
connaître les ressources disponibles pour les survivants, 
comme les groupes et les programmes visant des populations 
particulières (selon l’âge et le type de cancer), et encourager 
les patients à les utiliser, qu’il s’agisse de ressources offertes 
par l’hôpital ou dans la communauté. Ils comprendraient ainsi 
mieux ce qui les attend, en plus d’être bien outillés pour vivre 
le processus de transition. Cela peut améliorer la perception 
de soi, encourager l’indépendance et leur apporter du succès 
dans leur vie après les traitements. Dans le cas où des difficul-
tés compliquent le processus de transition, une meilleure com-
munication entre les professionnels de la santé et les patients 
pourrait régler le problème et pallier le fait qu’à l’heure 
actuelle les soins oncologiques sont loin d’être complets. Il ne 
faut pas sous-estimer l’importance, pour les patients, de béné-
ficier sur recommandation de rendez-vous de suivi, pendant et 
après les traitements, pour discuter tout particulièrement de 
certains effets latents de la maladie (touchant par exemple la 
santé mentale), des changements à prévoir dans le processus 
de retour à la vie normale, ainsi que d’autres aspects psycho-
sociaux; cela peut en outre améliorer la communication entre 
les survivants et les professionnels de la santé. Les participants 

ont dit avoir noué, pendant l’hospitalisation, des liens solides 
avec les infirmières en oncologie, faisant d’elles les per-
sonnes idéales pour prodiguer des soins de soutien et aider les 
patients à gérer leur propre bien-être (Young et al., 2020).

Perspectives d’avenir
En raison du petit échantillon, il est impossible de géné-

raliser les résultats à plus grande échelle. Les conclusions 
de l’étude confirment toutefois le besoin d’approfondir les 
recherches sur la survivance et la transition après les trai-
tements. Il est particulièrement important de comprendre 
comment aborder la question de la transition et intégrer cet 
aspect dans les soins offerts par les établissements de santé, 
et de savoir s’il est faisable de confier ces soins aux profession-
nels de la santé. La présente étude qualitative offre un pre-
mier regard sur différents aspects de la survivance, surtout 
pour ce qui touche la transition post-traitement des jeunes 
adultes survivants. Faire participer les survivants au travail 
de recherche peut être un atout pour mieux étudier certaines 
facettes de la survivance et orienter les interventions et les pro-
grammes. Le point de vue des survivants aidera les chercheurs 
à comprendre les manques de communication entre les sur-
vivants et le système de santé, plus particulièrement en ce qui 
concerne le côté psychosocial de la transition. Dans les travaux 
à venir, les chercheurs devraient procéder au recrutement dans 
des cliniques offrant des services aux survivants en plus des 
organismes communautaires.

CONCLUSION
La présente étude propose un premier regard sur les 

thèmes qui influencent les expériences de transition des 
jeunes adultes survivants, et sur l’interdépendance de ces 
thèmes. Elle souligne la nature holistique de la survivance et 
de sa trajectoire, faisant ainsi la lumière sur la signification et 
les conséquences de ces expériences sur la reprise des études, 
du travail et des relations sociales. Cette exploration prélimi-
naire a montré le besoin d’approfondir les connaissances sur 
la survivance dans une perspective holistique.
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ABSTRACT
Purpose: This study investigates the support systems and needs of 
siblings of young people with cancer, shedding light on the emo-
tional and informational challenges siblings face. This topic area 
has had relatively little attention.

Design and methods: Qualitative interviews were conducted, and 
thematic analysis was employed to gain in-depth insights into the 
experiences and perspectives of siblings. While the study’s relatively 
small sample size and participant homogeneity are acknowledged 
limitations, the approach offers several strengths, including rele-
vance and participant diversity across age cohorts.

Results: The findings underscore the essential role of healthcare pro-
fessionals, particularly nurses, in providing emotional and informa-
tional support to siblings. Family-centred care, psychosocial support, 
tailored interventions, and ongoing research and education are rec-
ommended to address the unique needs of siblings effectively.

Conclusion: Overall, this study highlights the importance of rec-
ognizing and addressing the support needs of siblings in pediatric 
oncology care, emphasizing their role as a vital component of the 
family system and advocating for holistic support throughout the 
cancer journey and beyond.

Keywords: childhood cancer, cancer in young people, 
siblings, health education, support, nursing, healthcare 
professionals, psychological support, informative support

INTRODUCTION

Childhood and adolescent cancer, although relatively 
uncommon, maintains its position as the second leading 

cause of death among children in Canada (Statistics Canada, 
2015). Every year, around 1,000 Canadian children (Canadian 
Cancer Statistics Advisory Committee, 2019) and 400,000 chil-
dren globally (World Health Organization, 2021) receive a 

cancer diagnosis. Survival rates exhibit significant disparities 
among nations, with high-income countries boasting survival 
rates exceeding 80% for children and adolescents, compared 
to 15–45% in low- to middle-income countries (World Health 
Organization, 2021). Significant strides in cancer treatments 
for this age group have resulted in enhanced survival rates 
(Bhatia & Landier, 2005). Consequently, a growing community 
of childhood and adolescent cancer survivors has emerged.

Despite these medical advancements, cancer treatments con-
tinue to present significant and invasive challenges for those 
affected and their families (Long et al., 2015). The repercussions, 
both physical and psychological, often extend well beyond the 
treatment phase, potentially yielding lifelong effects (Statistics 
Canada, 2015). These challenges can profoundly disrupt the fam-
ily dynamic, both in the short and long term. While extensive 
research has delved into the impact of cancer on patients and 
parents, the experiences of siblings have regrettably received lim-
ited attention (Alderfer & Hodges, 2010). Unfortunately, during 
the cancer journey, siblings are often marginalized within the 
family unit (Long et al., 2015), and have notoriously been left out 
of intervention programs and psychosocial research (Alderfer & 
Hodges, 2010; Stroebe et al., 2001). Understanding the psycho-
logical adjustment processes of siblings of young individuals 
with cancer remains a challenge, hindering the development of 
tailored intervention programs to meet their unique needs.

REVIEW OF THE LITERATURE
Defining the population

Childhood cancer, typically spanning from birth to age 14 
(National Cancer Institute, 2023) and adolescent cancer, occur-
ring between 15 to 19 years of age (Public Health Agency of 
Canada, 2022), represent distinct age groups within the cancer 
landscape. While adolescents often fall under the “Adolescents 
and Young Adults (AYA)” category, they are commonly treated 
in pediatric healthcare centres. To unify terminology, a program 
by the Government of Canada uses the term “Cancer in Young 
People” (CYP) to encompass both children and adolescents with 
cancer. We, therefore, adopted the term “cancer in young people” 
to inclusively classify those under 19 with cancer, recognizing the 
diversity of ages impacted by youth and adolescent cancer.

Siblings of young people with cancer will be the focus pop-
ulation of the current study. It is important to highlight that 
the term “siblings” can carry varying interpretations, with 
stricter definitions often exclusively encompassing biological 
siblings. However, in the literature examined for this article 
and within the established selection criteria, our interpretation 
of “siblings” is more inclusive and flexible. It extends beyond 
biological brothers and sisters to encompass stepbrothers or 
stepsisters residing with a child affected by cancer.
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Factors influencing sibling adjustment
The psychological well-being and adjustment of siblings of 

young individuals with cancer are influenced by several fac-
tors. Sloper and While (1996) emphasize the significance of 
family disruption, available resources, and the siblings’ per-
ceptions of the cancer diagnosis as influencing factors. It is 
worth noting that parental assessments of family functioning, 
referring to the overall dynamic and organisation of the family 
unit, may not necessarily align with the emotional and psycho-
logical distress experienced by the siblings. This may result in 
distressed siblings perceiving higher levels of family dysfunc-
tion or potentially inattentive parents failing to report the dis-
tress experienced by their healthy children (Long et al., 2013).

Challenges in expressing feelings
Siblings frequently encounter difficulties in sharing their 

emotions with both parents and healthcare professionals, lead-
ing to emotional numbness and a reluctance to seek support 
(Long et al., 2017). While they may initially struggle to compre-
hend the gravity of the cancer diagnosis, they eventually come 
to grasp its potential long-term consequences (Long et  al., 
2015). Intriguingly, despite siblings often reporting signifi-
cant sadness throughout the cancer journey, parents tended 
to underestimate the extent of these emotional experiences 
(Woodgate, 2006).

Posttraumatic stress and psychological symptoms
Siblings’ exposure to traumatic aspects of cancer places 

them at a higher risk of experiencing posttraumatic stress 
symptoms (PTSS) and posttraumatic stress disorder (PTSD; 
Kaplan et al., 2013), with 50–66% of siblings of young people 
with cancer experiencing moderate to severe posttraumatic 
stress symptoms, and 25% meeting strict criteria for PTSD, as 
reported by Long et al.’s (2018) literature review. These symp-
toms can significantly impact various aspects of their lives, 
including academic performance, hobbies, and family relation-
ships (Kaplan et al., 2013). While anxiety and depression rates 
among siblings are relatively low, they appear to be linked to 
the severity of PTSS (Kaplan et al., 2013). These findings align 
with prior research (Alderfer et al., 2003) and underscore the 
argument that a small subgroup of siblings faces an increased 
risk of psychological maladjustment.

Intervention and support programs for siblings of young 
people with cancer

Understanding the psychological adjustment processes of 
siblings of young individuals with cancer remains a challenge, 
hindering the development of tailored intervention programs 
to meet their unique needs (Buchbinder et  al., 2011). While 
some intervention programs have been created for this pop-
ulation (i.e., Barrera et al., 2002, 2005; Sidhu et al., 2006), the 
absence of psychosocial screening tools specific to this group 
poses a significant barrier to the comprehensive design of tar-
geted interventions (Long et  al., 2017). Child Life Services in 
Canada and the United States have long played an essential role 
in improving the hospital experience for ill children and, more 
recently, have recognized the importance of extending support 
to the siblings of these young patients (Newton et al., 2010).

Access to support services
The availability and accessibility of support services exhibit 

substantial variation across geographic regions and healthcare 
facilities. A global survey of pediatric psycho-oncology services 
involving more than 780 medical professionals from 63 coun-
tries revealed that only 21% of patients’ families received ade-
quate medical, social, and psycho-emotional support (Wiener 
et  al., 2012). Similarly, Newton et  al. (2010) compiled data 
from 217 major pediatric hospitals across the United States 
and Canada, revealing deplorable statistics on access to such 
support programs. Only 48% of pediatric hospitals reported 
providing support for siblings, leaving more than half (52%) 
without dedicated support services. Moreover, family-centred 
support was included in only 24% of these hospitals, indicating 
that not all family members benefited from such programs. To 
our knowledge, specific data concerning sibling support in the 
province of Quebec is currently unavailable.

Barriers to support
Barriers to providing appropriate support for siblings of 

hospitalized children include limitations related to staff avail-
ability, funding constraints, and insufficient physical space for 
program implementation (Newton et al., 2010). Furthermore, 
the need for emotional support for siblings in hospital settings 
is impeded by the absence of evaluation tools. Using survey 
data, Newton et  al. (2010) demonstrated that hospitals offer-
ing sibling support often lacked the necessary tools and proce-
dures to assess, evaluate, and adapt the support provided.

Underlying issues
Two critical findings emerged from the extensive studies 

conducted by Newton et  al. (2010) and Wiener et  al. (2012). 
First, siblings frequently face exclusion from the care and treat-
ment of children with cancer and those requiring extended 
hospitalization. Second, when support is offered, it is seldom 
subjected to systematic evaluation and assessment, potentially 
limiting its impact on improving the well-being of siblings in 
such challenging circumstances. These issues underscore the 
need for a more comprehensive and standardized approach to 
sibling support programs, with a particular emphasis on acces-
sibility, assessment, and evaluation.

DESIGN AND METHODS
The main objective of this qualitative project was to com-

prehensively investigate the support systems created for and 
extended to siblings of young individuals with cancer in the 
province of Quebec, Canada. Specifically, the study aimed to 
explore the perspectives of siblings regarding existing sup-
port mechanisms, evaluate the effectiveness of the support 
mechanisms, and identify areas for potential enhancement. 
Additionally, the study sought to delineate the roles of health-
care professionals, particularly nurses, in delivering emotional 
and informative support to siblings, considering the timing, 
settings, and methods most conducive to the well-being of 
siblings.

Potential participants for this study were young adults who 
had or have a sibling who has or had cancer as a child or as 
an adolescent. The main selection criteria included: 1) being 
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between the ages of 18 and 35 at the time of the study, 2) hav-
ing a brother, sister, stepbrother, or stepsister who has or had 
one or multiple cancer before the age of 19 (according to the 
definition of the Public Health Agency of Canada, 2022). A 
retrospective study method was selected to provide more self-
aware, informed, and articulated data (Lehna, 1998; Pompeo, 
2009) from the vantage point of adults who are not at present 
immersed in the cancer experience.

Sample
The current study enlisted six siblings as participants, a 

sample size within the range of 5 to 20 participants, which is 
deemed sufficient for feasible qualitative research (O’Cathain 
et al., 2015). In the context of this specific qualitative investi-
gation, a sample of six proved to be adequate for reaching 
data saturation (O’Cathain et  al., 2015) or the point at which 
further data collection fails to yield new or distinctive insights 
or information (Saunders et al., 2018). Achieving data satura-
tion is a crucial aspect in ensuring the depth and richness of 
qualitative research findings and was considered to have been 
attained during the twelve interviews conducted with the six 
participants.

Data collection and analysis
Data were collected through a questionnaire covering socio-

demographic and cancer-related variables (including type of 
cancer, type of treatments, time since diagnosis), as identi-
fied in the literature (Cheung & Mok, 2013; Evans et al., 2013; 
Hamama et  al., 2000; Houtzager, Grootenhuis, et  al., 2004; 
Long et  al., 2013; Sloper & While 1996), and two semi-struc-
tured interviews conducted online.

The interview script was developed by the primary research 
drawing inspiration from established questionnaires and 
protocols, including the Sibling Illness Questionnaire (SIQ; 
Evans et al., 1992), the Sibling Perception Questionnaire (SPQ; 
Carpenter & Sahler, 1991) and Porteous et  al. (2019) inter-
view protocol. Follow-up interviews were held to validate our 
interpretations, as a means of member checking. The inter-
view script focused on the needs of siblings of young people 
with cancer, particularly in terms of medical knowledge and 
well-being. Ethical approval for the study was obtained from 
the university ethics board. To enhance credibility, respon-
dent validation involved seeking feedback from participants 
to ensure accurate interpretations. Peer debriefing provided 
an external perspective, with colleagues and experts reviewing 
the methodology, data analysis, and interpretations at various 
stages, contributing to the trustworthiness and credibility of 
the study.

The interviews were carried out in French and subse-
quently transcribed, coded, and translated into English by 
the first author, with supervision and guidance provided by 
the second author. A five-stage data analysis method based 
on Pope’s (2000) framework was used to guide the analy-
sis. Themes were identified by examining the convergence 
of response patterns from a minimum of two out of the six 
participants, ensuring a representative analysis. This meth-
odology aligns with a similar study conducted by Tasker and 
Stonebridge (2016).

RESULTS
Access to information

In line with findings from Long et  al. (2015), the siblings 
interviewed stressed the need for accurate medical informa-
tion regarding their ill sibling’s diagnosis, treatment, and prog-
nosis, relieving them of the burden of seeking it independently 
and aiding in coping. As mentioned by Long et al. (2015), in 
the absence of such information, some siblings turned to 
the internet or medical texts, albeit at the risk of encounter-
ing inaccurate content and increased cancer-related anxiety. 
During the interviews, siblings of young people with cancer 
also emphasized the importance of teaching medical terminol-
ogy to facilitate engagement in medical discussions and com-
munication with healthcare professionals. Furthermore, some 
siblings expressed fulfillment in being involved and helpful, 
underscoring the significance of open communication and 
information access within the family context, as echoed in the 
findings of Houtzager, Oort, et al. (2004).

Support for siblings of young people with cancer
One of the most striking revelations from the sibling inter-

views conducted was the glaring absence of support programs 
tailored to siblings during and after cancer treatments. Only 
a single participant mentioned receiving appropriate support 
during their sibling’s cancer treatment. This participant had 
the opportunity to engage in individual art therapy sessions as 
a child through a non-profit organization dedicated to assisting 
families affected by cancer. She found this support immensely 
helpful in adapting to her brother’s enduring illness. However, 
she noted that despite its efficacy, this support was provided 
for only a few months, even though her brother had an incur-
able form of cancer.

In contrast, all other participants either received inade-
quate, short-term interventions (typically less than two ses-
sions) or no emotional support at all. These findings align with 
a previous comprehensive study examining the emotional and 
instrumental support offered to siblings of hospitalized chil-
dren in the United States and Canada, reporting that more 
than half (52%) of pediatric healthcare centres did not offer 
any support for siblings (Newton et al., 2010). To our knowl-
edge, no large-scale statistics regarding access to support for 
siblings of cancer-affected patients in Quebec healthcare facili-
ties have been published.

Notably, most of the interviewed siblings in this pres-
ent study mentioned having the opportunity to participate 
in specialized summer camps designed for families dealing 
with cancer. Interestingly, without any specific prompting 
about camp experiences, five out of the six participants spon-
taneously shared their involvement in such summer camps. 
Moreover, all siblings who recounted their camp experiences 
reported overwhelmingly positive outcomes. Attending these 
specialized camps seems to offer a valuable means for children 
to connect and interact with other siblings who may share 
similar experiences with cancer. Nonetheless, it is important to 
recognize that these specialized camps currently appear to be 
the primary and only widely accessible form of support avail-
able specifically for siblings of children and adolescents with 
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cancer. These findings align with existing knowledge, indicat-
ing that therapeutic summer camps effectively support sib-
lings and aid in their coping and adjustment to changes in 
their family life (Hancock, 2011; Packman et al., 2005; Sidhu 
et al., 2006).

The needs of siblings of young people with cancer
The insights and perspectives shared by siblings in this 

study underscore the critical importance of addressing their 
distinct emotional needs throughout the cancer journey. 
Additionally, it emphasizes the significance of equipping sib-
lings with accurate medical and preparatory knowledge, par-
ticularly concerning their ill sibling’s diagnosis, treatment, and 
prognosis. Consequently, two distinct needs emerge as par-
amount for the well-being and adaptation of siblings during 
their sibling’s cancer experience: the need for emotional sup-
port and the need for informative support.

Need for emotional support
Consideration of the emotional needs of siblings of young 

individuals with cancer reveals several common themes that 
emerged from our discussions. These themes encompass 
normalizing difficult emotions, providing individualized and 
age-appropriate emotional support, and recognizing varying 
lengths and timings for such support. Table 1 compiles a range 
of participant quotes, organized according to these thematic 
elements.

Normalizing difficult and uncomfortable emotions and 
thoughts. Many participants expressed a desire for better under-
standing and acknowledgment of their feelings during the 
cancer experience. They wished they had been informed that 
feeling unsettled and overwhelmed was a normal response. 
Participants believed that having awareness of these emotions 
and potential complications related to the traumatic aspects 
of cancer would have been beneficial. Some mentioned they 
lacked the tools to cope with these emotions because no one 
had assured them that their feelings were normal. Additionally, 
siblings often felt that their parents, teachers, or extended fam-
ily members were ill-equipped to identify distress in siblings of 
young people with cancer and didn’t recognize signs that might 
indicate the need for additional support.

Individualized and developmentally appropriate interven-
tions. While inquiring about the siblings’ experiences with 
cancer, one participant candidly highlighted a crucial aspect 
of providing support to siblings of young people with cancer. 
As potently illustrated by participant quotes it is crucial to con-
sider that there is no one-size-fits-all solution for supporting 
the emotional needs of siblings of young people with cancer. 
Emotional support can manifest differently for each individual. 
While all siblings interviewed expressed the need for emotional 
support at some point during their sibling’s illness, several bar-
riers hindered them from receiving appropriate support when 
required. First, the support offered to siblings was not always 

Table 1

Need for Emotional Support

Subthemes Participant Quote

Normalizing difficult and uncomfortable emotions 
and thoughts

I just with there was more understanding, more information on how I might feel 
years later and how I may have unique personality traits that others don’t have. 
(P001)

But at 15, 16 years old, when certain things were still there, the nightmares were 
still there, at some point, I feel like…I feel like someone should have realized that 
certain things needed to be addressed. (P001)

Individualized and developmentally appropriate 
interventions

It’s difficult because each cancer is unique, and every family is different. There 
is no universal solution. (P006)

I was willing to do drawings, but it was a lot of drawings, a lot of them. But 
it didn’t help… I don’t know, there weren’t like tools… There were moments of 
extreme distress, and it was like… those drawings wouldn’t help me. […]. It was 
like, “draw your family, draw your house.” In my mind, I thought, you could just 
ask me directly, and I would clearly tell you how I feel. (P005)

Duration and timing of support Or course, today, I no longer have follow-up or support for it. When I’m not 
doing well, it’s tough because you’re more inclined to lean on the people close to 
you, but those people are going through it as well. (P004)



200  Volume 34, Issue 2, Spring 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

developmentally appropriate or individualized. Some partici-
pants expressed frustration when presented with art therapy as 
the sole form of support available to them. Others felt infan-
tilized and invalidated by the support offered.

Duration and timing of support. One crucial aspect high-
lighted in these interviews is the misconception that cancer is 
a transient event, and any support provided will be temporary. 
However, our findings suggest a different reality, with some 
siblings requiring support over an extended period, especially 
in the case of bereavement or when the family struggles to 
adjust to the challenges posed by cancer. Many siblings inter-
viewed described seeking psychological or emotional support 
on their own, years after their sibling’s cancer experience. As 
mentioned earlier, the impact of having a sibling with cancer 
can extend far beyond the immediate period and persist for a 
significant duration. Siblings of young people with cancer may 
require emotional support over an extended period, even years 
after the conclusion of the cancer experience.

Need for informative support
Two distinct themes surfaced concerning the informational 

needs of siblings of young individuals with cancer: the primary 
reliance on parental communication for information and the 
insufficiency of information provided by healthcare profession-
als (HCPs). Table 2 encapsulates relevant participant quotes that 
exemplify and delve into these two overarching themes. 

Parental communication as the primary source of informa-
tion. Participants in the study revealed a significant deficit in 
receiving informative support from healthcare profession-
als throughout their sibling’s cancer journey. When inquired 
about the sources of informative support, participants 

disclosed limited engagement with healthcare professionals 
regarding their sibling’s cancer. Siblings reported minimal 
communication with healthcare providers, receiving little to 
no information about the illness, treatment plans, or poten-
tial outcomes. In instances where participants did receive 
information about their sibling’s illness, it predominantly 
came from their parents. However, a noteworthy observation 
emerged, indicating that while parents attempted to convey 
relevant information, they often lacked the expertise to provide 
accurate and comprehensive details about the disease.

Inadequate medical guidance and information from health-
care professionals. The sibling participants shed light on the 
profound impact of inadequate medical guidance and infor-
mation from healthcare professionals provided to them during 
their journey with cancer. In one instance, a brief meeting with 
a palliative care doctor was highlighted, emphasizing the lack 
of information provided about the impending situation. The 
brevity of the encounter and the subsequent passing of the 
patient accentuate the inadequacy of the communication, leav-
ing the sibling unprepared for the emotional challenges that 
ensued. Another sibling articulated perplexity regarding their 
participation in a bone marrow transplant procedure, lack-
ing a clear understanding of its purpose or potential benefits. 
Siblings confronted the complexities of their brother or sister’s 
cancer journey with an inadequate reservoir of knowledge.

These narratives collectively underscore the urgent need for 
improved communication and education from healthcare pro-
fessionals, emphasizing the pivotal role they play in equipping 
siblings with the knowledge and understanding necessary to 
navigate the complexities of their sibling’s cancer journey.

Table 2

Need for Informative Support

Subthemes Participant Quote

Parental communication as the primary 
information channel

It was mostly my parents [who provided the medical information]. The only 
time I really had direct communication with nursing staff was when we were in 
palliative care towards the end. (P001)

I wish someone has just explained to me what it meant to be 
immunosuppressed… Just explain what it is, what causes it, how long it will 
last, is it that serious? That was really a bit of a void. Maybe also a void for my 
mother too. At the beginning, she was very, very, very intense, a bit too much, I 
think. I basically had to bathe in alcohol every time I was outside… For the first 
few weeks, it smelled like chemicals when my sister came home. That aspect was 
definitely difficult to understant. Maybe for my mother too… (P002)

Inadequate medical guidance and information 
from healthcare professionals

I had a ten-minute meeting with the palliative care doctor. It was the only 
meeting I had where he said, “Here’s what’s coming. Do you understand what 
it means?” But ironically, I had that meeting on Friday, and my sister passed 
away on Saturday morning. (P006)

They tested my brother and me to see if we were compatible for a possible bone 
marrow transplant. I had no idea what they were talking about. I had no idea 
hot it could be beneficial for my sister. I was not prepared at all. (P002)
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DISCUSSION
Need for emotional support

The emotional needs of siblings of young individuals 
with cancer are intricate, encompassing various themes that 
emphasize the importance of normalizing challenging emo-
tions and thoughts during the cancer journey. Participants 
expressed a desire for better understanding and acknowledg-
ment of their feelings, emphasizing the need for proactive 
emotional support strategies. The desire for understanding 
and information about long-term emotional consequences res-
onates with existing research (Tasker & Stonebridge, 2016). It 
highlights the idea that siblings can be overlooked in the con-
text of a cancer experience (Stroebe et  al., 2001), particularly 
when that experience is considered to be over. Regardless of 
whether the ill youth survived, passed away, or continued to 
live with an incurable form of cancer, the emotional conse-
quences and distress associated with a sibling’s cancer can 
persist.

Participants underscored the necessity for individual-
ized and developmentally appropriate emotional support, 
recognizing the uniqueness of each cancer experience and 
family. The inadequacy of a one-size-fits-all approach, exem-
plified by the frustration expressed towards certain interven-
tions, suggests the necessity of tailoring emotional support to 
the specific needs and developmental stages of each sibling. 
Providing age-appropriate and individualized support could be 
highly beneficial in meeting the emotional needs of siblings. 
Moreover, allowing siblings some choice in the type of inter-
vention they receive, particularly adolescents seeking more 
control over their lives, may be relevant.

Contrary to the misconception that cancer-related support 
is transient, our findings underscore the reality that some sib-
lings require support over an extended period. The challenges 
posed by cancer, especially in cases of bereavement or ongoing 
struggles within the family, may necessitate prolonged emo-
tional support. The lack of follow-up and support highlighted 
by participants years after their sibling’s cancer experience 
indicates a gap in addressing the chronic repercussions of can-
cer on siblings.

Need for informative support
To address siblings’ information needs about their ill sib-

ling’s condition effectively and provide high-quality informa-
tion, it’s essential to consider implementing such support in 
hospital settings. Healthcare professionals, particularly nurses, 
are crucial in delivering preparatory knowledge. This support 
would help siblings establish accurate expectations, reduces 
stress related to treatment and side effects, and alleviates feel-
ings of exclusion and misunderstanding (Ahlberg et al., 2003). 
It’s vital to address both the physical and emotional side effects 
of cancer treatment to prevent siblings from becoming anx-
ious about the prognosis. Developing self-management strat-
egies to prepare siblings for the challenges of having an ill 
sibling is essential. The appropriateness and delivery of prepa-
ratory interventions should consider the sibling’s age, develop-
mental level, and individual needs and coping abilities. 

Building upon the definitions proposed by Fortunato (2000) 
and the National Clinical Guideline Centre (2010), psycho-
logical preparation for siblings to support their brother or 
sister through cancer can be defined as the process of equip-
ping siblings with precise and age-appropriate information to 
comprehensively ready them, catering to their informational 
requirements. This encompassing approach may involve:
1.	 Medical information to understand the disease and treat-

ments, including the impact of potential side effects.
2.	 Emotional preparation, including tools for coping with 

changes in the family dynamic and maintaining emotional 
well-being.

3.	 Preparation and tools for dealing with potential practical 
changes, such as disruptions to routines and the impact of 
living with an immunocompromised sibling.

4.	 Preparation and tools for addressing the potential long-
term consequences of childhood cancer, including post-can-
cer life and end-of-life care.

This preparatory education should be delivered by trained 
professionals, tailored to each sibling’s developmental stage, 
and adapted to the ill child’s medical condition and the fami-
ly’s preferences. While patient education and preparation have 
been extensively studied in the context of adult cancer patients 
(Ahlberg et  al., 2003; Waller et  al., 2015), there’s a growing 
body of research focused on pediatric cancer patients (Chari 
et al., 2013; Flowers & Birnie, 2015; Li et al., 2016; Li & Lopez, 
2008). For example, Ahlberg et al. (2003) proposed that provid-
ing valid information to cancer patients can help them develop 
more accurate expectations about the disease and treatment, 
thereby reducing stress from unexpected issues during treat-
ments. Providing siblings with preparatory knowledge may 
empower them to better navigate the challenges that arise 
during their sibling’s cancer journey and equip them with 
effective coping mechanisms.

Nurses are well-positioned to provide accurate and age-ap-
propriate information to siblings, helping them understand 
the disease, treatments, and potential side effects. Additionally, 
nurses can offer emotional support, addressing the psycholog-
ical aspects of cancer’s impact on the family dynamic and the 
emotional well-being of siblings. By tailoring information and 
support to each sibling’s unique circumstances, nurses can 
empower them to navigate the challenges they may encounter 
during their sibling’s cancer journey effectively, while provid-
ing them with the appropriate resources.

Barriers to providing support
As previously established, support developed for and pro-

vided to siblings is quite rare and often inappropriately 
adapted. Despite the importance of providing support to sib-
lings, it is evident that various challenges hinder the provi-
sion of adequate support for siblings of hospitalized children. 
Staff availability, funding constraints, and a shortage of phys-
ical space for program implementation are commonly cited 
barriers in this regard (Newton et al., 2010). Furthermore, the 
imperative need for emotional support for siblings within hos-
pital settings is often overlooked due to the absence of suit-
able evaluation tools. Newton et al.’s survey reveals that even 
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hospitals offering support for siblings frequently lack the 
necessary tools and protocols for assessing, evaluating, and 
adjusting the support provided to them (Newton et al., 2010). 
It would be highly valuable to develop assessment tools specif-
ically tailored to identify and address the barriers impeding the 
provision of such services in the province of Québec.

Roles of healthcare professionals
In the complex and emotionally charged world of treating 

young people with cancer, healthcare professionals are not just 
caregivers, but also pillars of support for entire families. While 
the focus naturally falls on the young cancer patients, the emo-
tional and informational needs of their siblings can sometimes 
be overlooked. Acknowledging the profound impact that can-
cer has on these siblings, we offer a four-pillar strategy, collab-
oratively created to enhance diverse multidisciplinary pediatric 
oncology healthcare teams. These strategies were carefully 
designed to foster the growth and well-being of these young 
individuals and should serve as a starting point in developing 
and discussing support programs for siblings.

1. Sibling Education
It is not entirely clear if providing medical knowledge and 

preparatory information is universally beneficial for all sib-
lings of young people with cancer. However, we believe that 
delivering such information in a compassionate, supportive, 
and well-structured environment has the potential to empower 
siblings and enhance their overall well-being. Specialized 
informational sessions tailored for siblings could potentially 
elucidate the complexities of the cancer diagnosis, treatment 
plan, and potential outcomes. Using language that is easy to 
understand ensures that siblings grasp the medical journey 
their brother or sister is undergoing. Additionally, offering 
siblings written resources they can refer to when questions or 
concerns arise may provide them with a sense of control and 
comprehension. As previously established, preparatory infor-
mation and medical knowledge seem to play a crucial role in 
improving understanding of the disease, ultimately facilitating 
better adaptation to the challenges posed by a cancer episode. 
We firmly believe that nurses are strategically positioned to 
provide this education to siblings within the context of cancer 
in young patients, significantly enhancing the siblings’ experi-
ence in the healthcare system.

2. Family-Centred Care
Advocating for a family-oriented care underscores the 

importance of involving siblings in the care of their ill brother 
or sister. This involvement extends to a level at which sib-
lings feel comfortable and engaged. Educating parents about 
the significance of recognizing and addressing the emotional 
and information needs of all their children throughout the 
challenging cancer journey fortifies familial support systems. 
Thus, we believe that encouraging candid and transparent 
communication among healthcare providers, parents, and sib-
lings is paramount. Creating a nurturing environment within 
the hospital setting, where siblings feel safe to ask questions, 
articulate their emotions, and voice apprehensions is pivotal 
for their well-being and adjustment.

3. Psychosocial Support
Collaboration can play a pivotal role in consistently assess-

ing the emotional well-being of siblings. Once again, nurses 
are ideally positioned to detect potential distress among sib-
lings of young cancer patients and can refer them to appropri-
ate healthcare professionals, such as social workers, mental 
health experts, Child Life Specialists, and others. Siblings not 
only expressed a natural desire for psychological support 
while their sibling was undergoing cancer treatment, but 
also emphasized the need for ongoing assistance even after 
the crisis had subsided. Their request for long-term support 
appears to have been influenced by their emotional unavail-
ability during the tumultuous period of cancer treatment. The 
upheaval and uncertainties surrounding them made it chal-
lenging to address their emotional needs comprehensively at 
that time. These findings underscore the significance of hav-
ing accessible resources available beyond the cancer episode, 
despite the outcome.

4. Collaborative Care Planning
Collaborative efforts with other healthcare team mem-

bers culminate in the development of comprehensive care 
plans that carefully account for the distinctive needs of sib-
lings, inside and outside the hospital setting. Disseminating 
pertinent information to educators, school counsellors, and 
extended family members would facilitate the establishment 
of a coordinated support network and could be overall very 
effective in promoting a more successful psychological adap-
tion in siblings of young people with cancer.

In all, we trust that nurses and other healthcare profes-
sional are well-positioned to facilitate the experience of sib-
lings through a cancer experience. We have presented four 
pillar strategies to collaboratively foster the well-being of sib-
lings of young people with cancer. It is paramount to men-
tion that future research and intervention programs should 
be designed to carefully design and evaluate tailored interven-
tions for siblings in the hospital context. However, the strat-
egies presented here are an important first step in including 
siblings in the care of their ill brother or sister.

Critical examination and consideration of the study
To comprehensively examine the study’s findings, we 

must acknowledge certain limitations. One noteworthy lim-
itation is the small sample size. While data saturation was 
achieved through interviews, including a larger sample could 
have provided a more generalized perspective of the situation. 
Additionally, a substantial number of sibling participants were 
recruited through non-profit agencies specializing in sup-
port for families affected by childhood cancer. These agen-
cies often attract families that actively seek support, either 
through volunteering or parental involvement. Consequently, 
the participants in this study may have received more sup-
port due to their affiliation with such agencies, as previously 
noted by Porteous et al. (2019). Furthermore, the participants 
and their family exhibited significant homogeneity in terms 
of race, religion, language, socioeconomic status, and paren-
tal education. This uniformity likely does not accurately rep-
resent the diverse needs, desires, and expectations of families 
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from various backgrounds. Cultural and socioeconomic fac-
tors could significantly impact how medical conditions are 
perceived and managed. Moreover, participants were recruited 
from different age cohorts, resulting in a substantial time gap 
between the first diagnosis in 1995 and the last one in 2023, 
and the support offered to sibling might be different now and 
might have evolved throughout this 30-year period.

Despite these limitations, the study addresses a significant 
gap in the literature by focusing on the needs of siblings of young 
cancer patients. Siblings are an integral part of the family sys-
tem, and understanding their experiences and needs is essential 
for providing comprehensive care for all family members. The 
use of qualitative research allowed for an in-depth exploration of 
the participants’ experiences and perspectives. The study’s use 
of interviews and thematic analysis provides rich insights into 
the emotional and informational needs of siblings. While it was 
mentioned a limitation related to participant homogeneity, the 
fact that siblings from different age cohorts were included in the 
study can provide insights into how support systems have largely 
remained the same over the 30-years period.

CONCLUSION
The study findings reveal a significant lack of adequate, 

age-appropriate, and individualized support for siblings of 
young individuals with cancer during and after cancer treat-
ment. Specialized summer camps were appreciated by the 
siblings who were impacted by cancer in this study, as they 
remained the primary source of support. The lack of com-
prehensive, personalized assistance underscores the need to 

expand and enhance supportive services for both siblings and 
their families. The availability and accessibility of support ser-
vices for siblings of young individuals with cancer vary widely 
across geographic regions and healthcare facilities, highlight-
ing the need for a more standardized approach. This study 
aimed to investigate the support systems for siblings of young 
individuals with cancer in Quebec, Canada, and identified the 
challenges they face. Siblings’ psychological adjustment is 
influenced by various factors, emphasizing the need for tai-
lored intervention programs.

In conclusion, the experiences of siblings of young individ-
uals with cancer underscore the importance of comprehensive 
support services that consider their unique needs and challenges. 
Addressing disparities in access and emphasizing systematic pro-
gram evaluation, with healthcare professionals like nurses lead-
ing the way, can better support siblings’ psychological adjustment 
and overall well-being in the context of pediatric cancer.
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RÉSUMÉ
Objectif : Cette étude examine les systèmes de soutien et les besoins 
des frères et sœurs des jeunes touchés par un cancer, mettant en 
lumière les défis émotionnels et informationnels auxquels les frères 
et sœurs sont confrontés. Ce domaine a reçu relativement peu 
d'attention.

Devis et méthodologie : Des entretiens qualitatifs ont été menés 
et une analyse thématique a été utilisée pour obtenir des perspec-
tives approfondies sur les expériences et les points de vue des frères 
et sœurs. Bien que la taille relativement petite de l'échantillon de 
l'étude et l'homogénéité des participants soient reconnues comme 
des limites, l'approche présente plusieurs forces, notamment la per-
tinence et la diversité des participants dans les cohortes d'âge.

Résultats : Les résultats soulignent le rôle essentiel des professionnels 
de la santé, en particulier des infirmières pour fournir du soutien 
émotionnel et informationnel aux frères et sœurs. Une approche 
centré sur la famille, un soutien psycho- social, et des interventions 
personnalisées sont recommandés pour répondre de manière efficace 
aux besoins spécifiques de la fratrie.

Conclusion : Dans l'ensemble, cette étude met en lumière l'impor-
tance de reconnaître et de répondre aux besoins de soutien des frères 
et sœurs dans les soins en oncologie pédiatrique, en mettant en 
avant leur rôle en tant que composante essentielle du système fami-
lial. Cette étude souligne l'importance de fournir un soutien à la 
fratrie pendant et après l'expérience du cancer.

Mots-clés : cancer pédiatrique, cancer chez les jeunes, 
frères et sœurs, éducation en santé, soutien, soins infirmiers, 
professionnels de la santé, soutien psychologique, soutien 
informationnel

INTRODUCTION

Bien que relativement rare, le cancer chez les enfants et les 
adolescents demeure la deuxième cause de décès dans 

ce groupe d’âge au Canada (Statistics Canada/Statistique 
Canada, 2015). Chaque année, environ 1 000 enfants canadiens 
(Canadian Cancer Statistics Advisory Committee/Comité 
consultatif des statistiques canadiennes sur le cancer, 2019) et 
400 000 enfants dans le monde (World Health Organization/
Organisation mondiale de la santé, 2021) reçoivent un dia-
gnostic de cancer. Le taux de survie présente des disparités 
importantes d’un endroit à l’autre  : il dépasse les 80 % dans 
les pays à revenu élevé, comparativement à des taux de 15 à 
45 % dans les pays à revenu faible et moyen. (World Health 
Organization/Organisation mondiale de la santé, 2021). Des 
avancées significatives dans les traitements du cancer pour ces 
groupes d’âge ont permis d’améliorer les taux de survie (Bhatia 
et Landier, 2005). Ainsi, une communauté grandissante de 
survivants de cancer pédiatrique et adolescent est apparue.
Malgré les avancées médicales, les traitements oncologiques 
sont invasifs et demeurent très difficiles pour les personnes 
touchées et leur famille (Long et al., 2015). Les répercussions, 
autant physiques que psychologiques, se prolongent souvent 
au-delà de la phase de traitement, pouvant entraîner des effets 
à vie (Statistics Canada/Statistique Canada, 2015). Ces défis 
peuvent perturber profondément la dynamique familiale, à 
court et à long terme.

Alors que de nombreuses études se sont penchées sur l’im-
pact du cancer sur les patients et les parents, les expériences 
des frères et sœurs ont malheureusement reçu peu d’attention 
(Alderfer et Hodges, 2010). Durant le parcours du cancer, les 
frères et sœurs sont souvent marginalisés au sein du noyau 
familial (Long et al., 2015), et ont notoirement été écartés des 
programmes d’intervention et de recherche psychosociales 
(Alderfer et Hodges, 2010; Stroebe et  al., 2001). Comprendre 
les processus d’adaptation psychologique des frères et sœurs 
des jeunes atteints de cancer est encore difficile, ce qui nuit 
à la création de programmes d’intervention personnalisés qui 
répondraient à leurs besoins particuliers.

REVUE DE LA LITTÉRATURE
Population visée

Le cancer pédiatrique, dans sa définition la plus courante, 
touche les enfants de la naissance à l’âge de 14 ans (National 
Cancer Institute/Institut national du cancer, 2023); pour les 
jeunes de 15 à 19  ans, on parle de «  cancer chez les adoles-
cents » (Public Health Agency of Canada/Agence de la santé 
publique du Canada, 2022). Dans le domaine de l’oncologie, 
ce sont donc deux groupes d’âge distincts. Si les adolescents 
tombent souvent dans la catégorie «  adolescents et jeunes 
adultes  », ils sont habituellement traités dans les centres de 

Soutien des frères et sœurs d’un jeune touché de 
cancer : soins collaboratifs pour les familles
par Charlotte Gélinas-Gagné et Miranda D’Amico

AUTEURES
Charlotte Gélinas-Gagné, M.A. 
Département de l’éducation, Université Concordia, Montréal, 
Canada

Miranda D’Amico, Ph.D. 
Département de l’éducation, Université Concordia, Montréal, 
Canada

*Auteure-ressource : Charlotte Gélinas-Gagné 
charlotte.gelinasgagne@mail.concordia.ca

DOI:10.5737/23688076342205

mailto:charlotte.gelinasgagne@mail.concordia.ca


206  Volume 34, Issue 2, Spring 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

soins pédiatriques. Pour uniformiser la terminologie, un 
programme du gouvernement du Canada a adopté le terme 
« cancer chez les jeunes », qui inclut à la fois les enfants et les 
adolescents. Nous avons donc repris ce terme pour regrouper 
toutes les personnes de moins de 19 ans touchés par un cancer 
et ainsi reconnaissant ainsi la diversité des âges touchés par 
le cancer chez les enfants et les adolescents.Ainsi, les frères 
et sœurs de jeunes touches par un cancer constitueront la 
population cible de la présente étude. Il est important de men-
tionner que le terme «  frères et sœurs  » peut donner lieu à 
différentes interprétations, les définitions strictes ne retenant 
souvent exclusivement que les frères et sœurs biologiques. 
Cependant, dans la littérature examinée pour cet article et dans 
les critères de sélection établis, notre interprétation de «frères 
et sœurs» est plus inclusive et flexible. Elle englobe non seule-
ment les frères et sœurs biologiques et adoptés, mais aussi les 
demi-frères et demi-sœurs vivant avec un enfant touché par 
un cancer.Facteurs influençant l’adaptation des frères et sœurs

Le bien-être psychologique et l’adaptation des frères et 
sœurs de jeunes touchés par un cancer varient selon plusieurs 
facteurs. Sloper et While (1996) mettent en avant l’importance 
de la perturbation familiale, des ressources disponibles et des 
perceptions des frères et sœurs quant au diagnostic de can-
cer. Il est important de noter que les évaluations parentales du 
fonctionnement familial, qui font référence à la dynamique et 
à l’organisation globales de la famille, ne correspondent pas 
nécessairement à la détresse émotionnelle et psychologique 
vécue par la fratrie. Cela peut signifier que les frères et sœurs 
en détresse perçoivent un niveau plus élevé de dysfonctionne-
ment familial ou que des parents potentiellement inattentifs 
ne signalent pas la détresse vécue par leurs enfants en santé 
(Long et al., 2013).Difficultés à exprimer les émotions

Les frères et sœurs rencontrent fréquemment des difficul-
tés à partager leurs émotions aussi bien avec leurs parents 
qu’avec les professionnels de la santé, ce qui entraîne un 
engourdissement émotionnel et une réticence à rechercher 
du soutien (Long et al., 2017). Bien qu’ils puissent initialement 
avoir du mal à comprendre la gravité du diagnostic de cancer, 
ils finissent par en saisir les conséquences potentielles à long 
terme (Long et al., 2015). De plus, bien que les frères et sœurs 
rapportent souvent une tristesse importante tout au long du 
parcours du cancer, les parents ont tendance à sous-estimer 
l’ampleur de ces expériences émotionnelles (Woodgate, 2006).

Facteurs influençant l’adaptation des frères et sœurs
Le bien-être psychologique et l’adaptation des frères et 

sœurs de jeunes atteints du cancer varient selon plusieurs fac-
teurs. Sloper et While  (1996) ont mis au jour les principales 
influences, c’est-à-dire les perturbations de la vie familiale, 
les ressources disponibles et la perception qu’ont les frères 
et sœurs du diagnostic. Il est à noter que l’évaluation par les 
parents du fonctionnement familial (dynamique d’ensemble 
et organisation de l’unité familiale) ne cadre pas nécessaire-
ment avec la détresse émotionnelle et psychologique de la 
fratrie. Les frères et sœurs peuvent ressentir un dysfonction-
nement familial plus important que l’évaluation qu’en font les 
parents ou, si les parents ne sont pas suffisamment attentifs, 
ils peuvent passer à côté de la détresse vécue par leurs enfants 
en bonne santé (Long et al., 2013).

Difficultés à exprimer les sentiments
Les frères et sœurs ont souvent des difficultés à exprimer 

leurs émotions tant à leurs parents qu’aux professionnels de 
la santé, ce qui entraîne un émoussement émotionnel et une 
réticence à aller chercher de l’aide (Long et al., 2017). Au début, 
ils peuvent avoir de la difficulté à comprendre la gravité du dia-
gnostic, mais ils en viennent à saisir ses potentielles consé-
quences à long terme (Long et al., 2015). Curieusement, bien 
que les frères et sœurs rapportent souvent une grande tris-
tesse pendant l’expérience du cancer, les parents tendent à 
sous-estimer l’étendue de ces émotions (Woodgate, 2006).

Stress post-traumatique et symptômes psychologiques
L’exposition des frères et sœurs aux aspects traumatisants 

du cancer les place à un risque élevé de développer des symp-
tômes de stress post-traumatique (SSPT) ou même un trouble 
de stress post-traumatique  (TSPT) (Kaplan et  al., 2013). En 
effet, 50 à 66  % des frères et sœurs de jeunes touchés par 
un cancer présentent des symptômes de stress post-trauma-
tique modérés à élevés, et 25 % répondent les critères stricts 
du TSPT, comme le rapporte la revue de littérature de Long et 
collaborateurs  (2018). Ces symptômes peuvent avoir un effet 
significatif sur divers aspects de leur vie, y compris la perfor-
mance académique, les passe-temps et les relations familiales 
(Kaplan et al., 2013). Bien que les taux d’anxiété et de dépres-
sion chez les frères et sœurs soient relativement faibles, ils 
semblent être liés à la gravité des SSPT (Kaplan et al., 2013). 
Ces résultats concordent avec les recherches antérieures 
(Alderfer et al., 2003) et soulignent l’argument selon lequel un 
petit sous-groupe de frères et sœurs est confronté à un risque 
accru de maladaptation psychologique.

Programmes d’intervention et de soutien pour les frères et 
sœurs de jeunes atteints du cancer

Comprendre les processus d’adaptation psychologique 
des frères et sœurs de jeunes touchés par un cancer reste 
complexe, entravant le développement de programmes d’in-
tervention adaptés pour répondre à leurs besoins uniques 
(Buchbinder et al., 2011). Bien que certains programmes d’in-
tervention aient été créés pour cette population (Barrera et al., 
2002, 2005; Sidhu et al., 2006), l’absence d’outils de dépistage 
psychosocial spécifiques à ce groupe constitue un obstacle 
important à la conception d’interventions ciblées (Long et al., 
2017).  Au Canada et aux États-Unis, les Child Life Services 
jouent depuis longtemps un rôle essentiel dans l’améliora-
tion de l’expérience des enfants malades hospitalisés, et plus 
récemment, ont reconnu l’importance d’étendre le soutien aux 
frères et sœurs des jeunes patients (Newton et al., 2010).

Accès aux services de soutien
La disponibilité et l’accessibilité des services de soutien 

varient considérablement entre les régions géographiques et les 
établissements de soins. Une enquête mondiale sur les services 
de psycho-oncologie menée auprès de plus de 780 profession-
nels de la santé et dans 63 pays a révélé que seulement 21 % 
des familles de patients recevaient un soutien médical, social et 
psychologique adéquat (Wiener et al., 2012). De même, Newton 
et collaborateurs  (2010) ont compilé les données provenant de 



207Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

217  hôpitaux pédiatriques majeurs de partout aux États-Unis 
et au Canada, révélant des statistiques déplorables sur l’accès à 
de tels programmes de soutien. Seulement 48 % des hôpitaux 
pédiatriques ont dit offrir de l’aide aux frères et sœurs, laissant 
plus de la moitié (52 %) sans services de soutien. De plus, le 
soutien centré sur la famille était inclus dans seulement 24 % 
de ces hôpitaux, indiquant que tous les membres de la famille 
ne bénéficiaient pas de tels programmes. À notre connaissance, 
aucune donné précise sur le soutien apporté aux frères et sœurs 
de jeunes touchés par un cancer sont actuellement disponible 
pour la province de Québec.

Obstacles au soutien
Parmi les obstacles qui empêchent les frères et sœurs des 

enfants hospitalisés de recevoir du soutien adéquat, on compte 
le manque de disponibilité du personnel, les contraintes de 
financement et l’espace physique insuffisant pour la mise 
en œuvre des programmes (Newton et  al., 2010). De plus, 
le besoin de soutien émotionnel pour les frères et sœurs en 
milieu hospitalier est entravé par l’absence des outils d’évalua-
tion. L’étude Newton et collaborateurs  (2010) suggère que les 
hôpitaux offrant un soutien aux frères et sœurs manquaient 
souvent des outils et des procédures nécessaires pour évaluer 
et adapter le soutien fourni.

Enjeux sous-jacents
Deux conclusions essentielles émergent de l’études appro-

fondies menées par  Newton et collaborateurs  (2010) et 
Wiener et collaborateurs  (2012). Premièrement, les frères et 
sœurs sont fréquemment exclus des soins et du traitement 
des enfants atteints de cancer et de ceux nécessitant une hos-
pitalisation prolongée. Deuxièmement, lorsque le soutien est 
offert, il est rarement soumis à une évaluation et une évalua-
tion systématiques, limitant potentiellement son impact sur 
l’amélioration du bien-être des frères et sœurs dans de telles 
circonstances difficiles. Il est donc nécessaire d’adopter une 
approche globale et normalisée des programmes de soutien 
aux frères et sœurs, en mettant un accent particulier sur l’ac-
cessibilité et l’évaluation.

DEVIS ET MÉTHODOLOGIE
L’objectif principal du projet qualitatif était d’explorer de 

manière approfondie sur les systèmes de soutien offert aux 
frères et sœurs de jeunes touchés par un cancer, dans la pro-
vince de Québec, au Canada. Plus précisément, l’étude vise à 
explorer les points de vue des frères et sœurs concernant les 
mécanismes de soutien existants, à évaluer l’efficacité de ces 
mécanismes et à déterminer des avenues d’amélioration. En 
outre, l’étude cherche à discuter le rôle des professionnels de la 
santé, particulièrement des infirmières, dans l’offre de soutien 
émotionnel et informationnel à la fratrie, en tenant compte du 
moment où il convient d’offrir ce soutien, du contexte et des 
méthodes les plus propices au bien-être des frères et sœurs.

Les participants potentiels à cette étude étaient de jeunes 
adultes ayant ou ayant eu un frère ou une sœur touché par un 
cancer à l’enfance ou l’adolescence.  Les principaux critères de 
sélection comprenaient 1) être âgé entre 18 et 35 ans au moment 
de l’étude, 2)  avoir un frère, une sœur, un demi-frère ou une 

demi-sœur touché par un ou plusieurs cancers avant l’âge de 
19  ans (selon la définition de l’Agence de la santé publique, 
2022). Une méthode d’étude rétrospective a été choisie pour 
recueillir de l’information plus réfléchie, informées et articulées  
(Lehna, 1998; Pompeo, 2009), du point de vue d’adultes qui ne 
sont pas actuellement plongés dans l’expérience du cancer.

Échantillon
Cette étude a recruté six frères et sœurs en tant que partici-

pants, une taille d’échantillon de 5 à 20 participants, considé-
rée comme suffisante pour une recherche qualitative réalisable 
(O’Cathain et al., 2015). Dans le contexte de la présente étude 
qualitative, un échantillon de six s’est avéré adéquat pour 
atteindre la saturation des données (O’Cathain et  al., 2015), 
atteignant le point où la collecte de données supplémentaires 
ne produit pas de nouvelles idées ou informations distinctives 
(Saunders et al., 2018). Atteindre la saturation des données est 
un aspect crucial pour garantir la profondeur et la richesse 
des conclusions de la recherche qualitative et a été considéré 
comme ayant été atteint lors des douze entretiens menés avec 
les six participants.

Collecte et analyse des données
Les données ont été recueillies à l’aide d’un question-

naire couvrant les variables sociodémographiques et liées 
au cancer (type de cancer, type de traitements, temps écoulé 
depuis le diagnostic) telles qu’identifiées dans la littérature 
(Cheung et Mok, 2013; Evans et al., 2013; Hamama et al., 2000; 
Houtzager, Grootenhuis et al., 2004; Long et al., 2013; Sloper 
et While, 1996), puis deux entretiens semi-structurés ont été 
menés en ligne.Le script d’entrevue a été développé par la cher-
cheure principale en s’inspirant de questionnaires et de pro-
tocoles établis, notamment le Sibling Illness Questionnaire 
(SIQ; Evans et al., 1992), le Sibling Perception Questionnaire 
(SPQ; Carpenter et Sahler, 1991) et le protocole d’entrevue de 
Porteous et collaborateurs  (2019). Des entrevues de suivi ont 
été tenues pour valider l’interprétation sous forme de vérifica-
tion par les membres. Le script d’entrevue se concentrait sur 
les besoins des frères et sœurs de jeunes touchés par un can-
cer, et particulièrement sur leurs connaissances médicales et 
leur bien-être. L’approbation éthique de l’étude a été obtenue 
auprès du Comité d’éthique de l’Université. Pour améliorer la 
crédibilité, la validation des répondants impliquait de solliciter 
les commentaires des participants afin de fournir des interpré-
tations précises. Les séances de récapitulation entre collègues 
permettaient de gagner une perspective externe; les collègues 
et experts révisaient la méthodologie, l’analyse des données et 
l’interprétation à diverses étapes, ce qui contribue à la fiabilité 
et à la crédibilité de l’étude.

Les entrevues ont été réalisés en français puis transcrits, 
codés et traduits en anglais par la première auteure, sous 
la supervision et la direction de la seconde. Une méthode 
d’analyse des données en cinq étapes basée sur le cadre de 
Pope  (2000). Les thèmes ont été identifiés en examinant la 
convergence des schémas de réponse d’au moins 2 des 6 parti-
cipants, favorisant une analyse représentative. Cette méthodo-
logie s’arrime à celle d’une étude similaire menée par Tasker et 
Stonebridge (2016).
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RÉSULTATS
Accès à l’information

En accord avec les conclusions de Long et collabora-
teurs  (2015),  les frères et sœurs interrogés ont souligné le 
besoin d’informations médicales concernant le diagnos-
tic, le traitement et le pronostic de leur frère ou sœur, les 
déchargeant ainsi du fardeau de les chercher l’information 
eux-mêmes et les aident à faire face à la situation. Comme 
mentionné par Long et collaborateurs  (2015), en l’absence 
de cette information, certains frères et sœurs se sont tour-
nés vers l’Internet ou des ouvrages médicaux, risquant ainsi 
de tomber sur du contenu inexact et d’accroître leur anxiété 
liée au cancer. Durant les entrevues, les frères et sœurs de 
jeunes touchées par un cancer ont aussi mentionné l’impor-
tance d’enseigner de  la terminologie médicale pour faciliter la 
participation aux discussions médicales et la communication 
avec les professionnels de la santé. De plus, certains frères et 
sœurs ont exprimé leur satisfaction d’être impliqués et utiles, 
ce qui souligne l’importance d’une communication ouverte 
et d’un accès à l’information au sein du contexte familial, 
comme le confirment les conclusions de Houtzager, Oort et 
collaborateurs (2004).

Soutien pour la fratrie
L’une des observations les plus marquantes ressorties des 

entrevues menées auprès de la fratrie est l’absence flagrante de 
programmes de soutien adaptés aux frères et sœurs pendant 
et après les traitements contre le cancer. Seul un participant a 
mentionné avoir bénéficié d’un soutien adéquat pendant le trai-
tement du cancer de son frère ou de sa sœur. Ce participant a 
eu l’opportunité de participer à des séances d’art-thérapie indi-
viduelle pendant son enfance, grâce à une organisation à but 
non lucratif dédiée aux familles touchées par le cancer. Bien 
que ce soutien se soit avéré extrêmement utile pour s’adapter 
aux défis posés par le cancer, il n’a été disponible que pendant 
quelques mois, même dans le cas d’une forme de cancer incu-
rable.En revanche, tous les autres participants ont soit reçu des 
interventions inadéquates et courtes (généralement moins de 
deux séances), soit aucun soutien émotionnel. Ces résultats 

concordent avec une précédente étude exhaustive examinant le 
soutien émotionnel et instrumental offert aux frères et sœurs 
de jeunes hospitalisés aux États-Unis et au Canada; cette étude 
rapporte que plus de la moitié (52 %) des centres de soins de 
santé pédiatrique n’offrent pas de soutien à la fratrie (Newton 
et al., 2010). À notre connaissance, aucune statistique à grande 
échelle concernant l’accès au soutien pour les frères et sœurs 
de patients atteints de cancer dans les établissements de santé 
du Québec n’a été publiée.Remarquablement, la plupart des 
frères et sœurs interrogés ont mentionné avoir eu l’occasion de 
participer à des camps d’été spécialisés conçus pour les familles 
aux prises avec le cancer. Sans aucune question spécifique sur 
les expériences de camp, cinq des six participants ont spon-
tanément partagé leur participation à de tels camps d’été. De 
plus, toutes ces personnes en ont rapporté une expérience par-
ticulièrement positive. Participer à ces camps spécialisés sem-
blait donner aux jeunes des moyens utiles pour créer des liens 
et d’interagir avec d’autres jeunes ayant une expérience simi-
laire. Toutefois, il est important de reconnaître que ces camps 
spécialisés semblent être actuellement la principale et la seule 
forme de soutien largement accessible aux frères et sœurs de 
jeunes touchés par un cancer. Ces résultats concordent avec 
les connaissances existantes, indiquant que les camps d’été 
thérapeutiques soutiennent efficacement la fratrie et l’aident à 
faire face et à s’adapter aux changements dans sa vie familiale 
(Hancock, 2011; Packman et al., 2005; Sidhu et al., 2006).

Besoins des frères et sœurs de jeunes atteints du cancer
L’expérience partagée par les frères et sœurs dans cette 

étude souligne l’importance de répondre à leurs besoins 
émotionnels uniques tout au long du parcours du cancer. 
De plus, les résultats soulignent l’importance d’équiper les 
frères et sœurs de connaissances médicales précises et pré-
paratoires, en particulier concernant le diagnostic, le traite-
ment et le pronostic de leur frère ou sœur malade. Ainsi, deux 
besoins distincts émergent comme primordiaux pour le bien-
être et l’adaptation de la fratrie durant l’expérience du can-
cer  : le besoin de soutien émotionnel et le besoin de soutien 
informationnel.

Tableau 1

Besoin de soutien émotionnel

Sous-thème Citation

Normalisation des 
émotions et des 
pensées difficiles et 
inconfortables

J’aurais aimé plus de compréhension, plus d’information sur comment je pourrais me sentir des années après, sur 
comment j’aurais peut-être des traits de personnalité différents, que les autres n’ont pas. (P001)

Mais à 15, 16 ans, certaines choses étaient encore là, les cauchemars étaient encore là. J’avais l’impression... Il me semble 
que quelqu’un aurait dû se rendre compte qu’il y avait des choses à aborder. (P001)

Interventions 
personnalisées et 
adaptées à l’âge

C’est difficile parce que chaque cancer est du cas par cas, chaque famille est différente. Il n’y a pas de solution universelle. 
(P006)

Je voulais bien faire des dessins, mais c’était beaucoup de dessins! Et ça n’aidait pas. Comme si... ce n’était pas un bon 
outil. Des fois, je ressentais une intense détresse... les dessins n’aidaient pas. On me disait : « Dessine ta famille, dessine ta 
maison. » Moi je me disais, demandez-le-moi directement, je vais vous le dire comment je me sens. (P005)

Durée et moment du 
soutien

Bien sûr, aujourd’hui, je n’ai plus de soutien pour ça. Quand ça ne va pas, ce n’est pas facile car tu voudrais t’appuyer sur 
les gens autour de toi, mais eux aussi traversent la même épreuve. (P004)
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Besoin de soutien émotionnel
Lorsqu’on considère besoins émotionnels des frères et 

sœurs de jeunes touchés par un  cancer, plusieurs thèmes 
communs émergent : la normalisation des émotions difficiles, 
l’offre de soutien personnalisé et adapté à l’âge,  et la recon-
naissance des différentes durées et moments pour un tel sou-
tien. Le tableau 1 présente des citations de participants, organi-
sées par éléments thématiques.

Normalisation des émotions et des pensées difficiles et incon-
fortables. Plusieurs participants ont exprimé le désir d’une 
meilleure compréhension et reconnaissance de leurs senti-
ments durant l’expérience du cancer. Ils auraient souhaité être 
informés que se sentir déboussolé et submergé était une réac-
tion normale. Certains participants estimaient que prendre 
conscience de ces émotions et des complications potentielles 
liées aux aspects traumatisants du cancer aurait été bénéfique. 
Certains ont mentionné le manque d’outils pour affronter ces 
émotions parce que personne ne leur avait dit qu’elles étaient 
normales. De plus, les frères et sœurs sentaient souvent que 
leurs parents, enseignants ou membres de la famille élargie 
étaient mal outillés pour reconnaître leur détresse et ne recon-
naissaient pas les signes qui pourraient indiquer le besoin 
d’un soutien supplémentaire.

Interventions personnalisées et adaptées à l’âge. Un parti-
cipant a souligné de manière candide un aspect crucial de la 
fourniture de soutien aux frères et sœurs de jeunes atteints 
de cancer. Comme illustré de manière puissante par les cita-
tions des participants, il est crucial de considérer qu’il n’y a pas 
de solution universelle pour répondre aux besoins émotion-
nels des frères et sœurs de jeunes touchés par un cancer. De 
plus, le soutien émotionnel peut se manifester différemment 
pour chaque individu. Bien que tous les frères et sœurs aient 
exprimé le besoin de soutien émotionnel à un moment donné 
durant la maladie de leur frère ou de leur sœur, plusieurs obs-
tacles les ont empêchés de recevoir ce soutien approprié au 

moment voulu. Par exemple, le soutien offert n’était pas tou-
jours adapté au développement ou individualisé. Certains 
participants ont exprimé leur frustration face à l’art-thérapie 
comme seule forme de soutien disponible. D’autres se sont 
sentis infantilisés et invalidés par le type de soutien offert.

Durée et moment du soutien. Un des aspects importants de 
ces entrevues est l’idée fausse selon laquelle le cancer est un 
événement transitoire et que tout soutien fournit sera tem-
poraire. Toutefois, nos résultats suggèrent une réalité diffé-
rente, certains frères et sœurs ont besoin de soutien pendant 
une plus longue période, surtout en cas de deuil ou lorsque 
la famille peine à s’ajuster aux difficultés posées par le cancer. 
Plusieurs participants à l’étude ont dit avoir cherché du sou-
tien psychologique ou émotionnel par eux-mêmes, des années 
après la maladie de leur frère ou sœur. Comme mentionné 
précédemment, l’impact d’avoir un frère ou une sœur atteint 
de cancer peut s’étendre bien au-delà de la période immé-
diate et persister pendant une durée significative. Les frères 
et sœurs de jeunes atteints de cancer peuvent avoir besoin 
de soutien émotionnel sur une période prolongée, même des 
années après la fin de l’expérience du cancer.

Besoin de soutien informationnel
Deux thèmes distincts sont ressortis concernant les besoins 

informationnels des frères et sœurs de jeunes atteints du can-
cer  : la communication avec les parents comme principale 
source d’information et le manque d’information fournie par les 
professionnels de la santé. Le tableau 2 présente des citations 
pertinentes des participants qui exemplifient ces deux thèmes.

Communication avec les parents comme principale source 
d’information. Les participants de l’étude ont révélé un manque 
important de soutien informationnel de la part des profession-
nels de la santé pendant l’expérience du cancer de leur frère ou 
sœur. Lorsqu’on leur a demandé quelles étaient leurs sources 
de soutien informationnel, les participants ont dit que les inte-
ractions avec les professionnels de la santé étaient limitées. La 

Tableau 2

Besoin de soutien informationnel

Sous-thème Citation

Communication avec les 
parents comme principale 
source d’information

Ce sont surtout mes parents qui m’informaient [pour les aspects médicaux]. La seule fois où du personnel infirmier 
est venu me parler, c’était aux soins palliatifs, vers la fin. (P001)

J’aurais aimé qu’on m’explique c’était quoi être immunosupprimé... Juste expliquer c’est quoi, qu’est-ce qui cause 
ça, combien de temps ça dure, si c’est si grave que ça... C’était le néant pour moi. Et peut-être pour ma mère 
aussi. Au début, elle était vraiment, vraiment intense avec ça, un peu trop, peut-être. Il fallait littéralement que je 
me désinfecte entièrement à l’alcool dès que j’avais mis le pied dehors... Les premières semaines, lorsque ma sœur 
rentrait à la maison, la maison sentait juste le désinfectant. Ça, c’était vraiment difficile à comprendre. Et peut-
être pour ma mère aussi... (P002)

Manque d’information de la 
part des professionnelles de 
la santé

J’ai eu droit à une rencontre de dix minutes avec le médecin qui était en charge des soins palliatifs. Ça a été la seule 
rencontre que j’ai où il m’a dit « Voici ce qui s’en vient. Comprends-tu ce que ça représente?». Mais ironiquement, 
j’ai eu cette rencontre le vendredi, puis ma soeur est décédée le samedi matin. (P006)

Ils nous ont testés, mon frère et moi, pour voir si on était compatibles pour une greffe de moelle osseuse. Je n’avais 
aucune idée de quoi on parlait. Je ne savais pas que ça pourrait aider ma sœur. Je n’étais pas préparé du tout. 
(P002)
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communication était donc minimale, et ils recevaient peu ou 
pas d’information sur la maladie, les plans de traitement ou 
leurs possibles issues. Dans les cas où les participants avaient 
reçu de l’information sur la maladie de leur frère ou sœur, elle 
provenait principalement de leurs parents. Cependant, il est 
important de souligner que, malgré leurs efforts pour trans-
mettre des informations importantes, les parents manquaient 
souvent des connaissances approfondies nécessaires pour 
expliquer la maladie de manière complète et précise.

Information et soutien inadéquats de la part des profession-
nels de la santé. Les frères et sœurs participant à l’étude ont 
mis en lumière l’effet profond qu’entraîne le manque d’infor-
mation et de soutien médical fourni par les professionnels de 
la santé durant l’expérience du cancer. Dans un cas, une brève 
rencontre avec un médecin en soins palliatifs a été évoquée, 
signe du manque d’information sur l’évolution de la situation. 
La brièveté de la rencontre et la mort subséquente du patient 
ont accentué le caractère inadéquat de l’intervention, laissant 
la personne mal préparée aux difficultés émotionnelles qui 
ont suivi. Une autre personne a décrit sa perplexité en parti-
cipant à une procédure de compatibilité pour greffe de moelle 
osseuse; ne comprenant pas l’objectif et les bénéfices de la pro-
cédure. Les frères et sœurs étaient confrontés à la complexité 
du cancer sans posséder les connaissances nécessaires.

Ces récits soulignent collectivement le besoin urgent d’une 
meilleure communication et éducation de la part des pro-
fessionnels de la santé; mettant l’accent sur leur rôle crucial 
dans l’accompagnement des frères et sœurs et leur apport des 
connaissances et de la compréhension nécessaires pour tra-
verser les épreuves du parcours de leur frère ou de leur sœur 
atteint de cancer.

DISCUSSION
Besoin de soutien émotionnel

Les besoins émotionnels des frères et sœurs de jeunes 
atteints du cancer sont complexes et englobent divers thèmes 
qui soulignent l’importance de normaliser les émotions et les 
pensées difficiles durant l’expérience du cancer. Les partici-
pants ont exprimé le souhait d’une meilleure compréhension 
et d’une meilleure reconnaissance de leurs sentiments, souli-
gnant la nécessité de stratégies proactives de soutien émotion-
nel. Ce désir de connaître et de comprendre les conséquences 
émotionnelles à long terme s’inscrit dans le prolongement 
d’études existantes (Tasker et Stonebridge, 2016). Cela met 
en lumière l’idée que les frères et sœurs peuvent être négli-
gés dans le contexte d’une expérience du cancer (Stroebe et al., 
2001), en particulier lorsque cette expérience est considérée 
comme terminée.  Que le jeune malade ait survécu au cancer, 
soit décédé ou continu de vivre avec une forme incurable de 
cancer, les conséquences émotionnelles sur ses frères et sœurs 
et la détresse associée à la maladie peuvent persister.

Les participants ont souligné la nécessité de recevoir du 
soutien émotionnel personnalisé et approprié pour leur âge, 
reconnaissant l’unicité de chaque expérience du cancer et de 
chaque famille. L’insuffisance d’une approche universelle, 
illustrée par la frustration exprimée face à certaines interven-
tions, suggère la nécessité d’adapter le soutien émotionnel aux 
besoins spécifiques et aux stades de développement de chaque 

frère ou sœur. Fournir un soutien adapté à l’âge et individua-
lisé pourrait être très bénéfique pour répondre aux besoins 
émotionnels de la fratrie. De plus, permettre aux frères et 
sœurs de choisir le type d’intervention qu’ils reçoivent, en par-
ticulier les adolescents qui cherchent plus de contrôle sur leur 
vie, pourrait être pertinent.

Contrairement à la notion erronée selon laquelle le soutien 
lié au cancer est transitoire, nos résultats soulignent la réalité 
selon laquelle certains frères et sœurs ont besoin de soutien 
sur une période prolongée. Les difficultés que pose le cancer, 
particulièrement en cas de deuil ou de problèmes familiaux 
persistants, nécessitent parfois un soutien émotionnel pro-
longé. De plus, le manque de suivi et de soutien mentionné 
par les participants, des années après la fin du cancer de leur 
frère ou sœur, indique une lacune dans la prise en compte des 
répercussions chroniques du cancer sur la fratrie.

Besoin de soutien informationnel
Pour répondre efficacement aux besoins informationnels de 

la fratrie sur l’état de leur frère ou sœur malade et leur four-
nir de l’information de bonne qualité, il est essentiel de consi-
dérer la mise en place du soutien informationnel dans les 
hôpitaux. Les professionnels de la santé, particulièrement les 
infirmières, peuvent jouer un rôle essentiel dans la transmis-
sion des connaissances préparatoires. Ce soutien pourrait aider 
les frères et sœurs à établir des attentes précises, à réduire le 
stress lié au traitement et aux effets secondaires, et à atténuer 
les sentiments d’exclusion et d’incompréhension (Ahlberg et 
al., 2003). Il est vital d’aborder à la fois les effets secondaires 
physiques et émotionnels du traitement du cancer afin de 
mieux préparer les frères et sœurs. L’élaboration de stratégie 
d’autogestion pour préparer les frères et sœurs aux défis liés 
à la maladie d’un frère ou d’une sœur est essentielle. De plus,  
u moment d’évaluer la pertinence des interventions prépara-
toires et de les mettre en application, il importe de prendre en 
compte l’âge du frère ou de la sœur, son stade développemen-
tal, ses besoins individuels et ses capacités d’adaptation.

En s’appuyant sur les définitions proposées par 
Fortunato (2000) et le National Clinical Guideline Centre (2010), 
la préparation psychologique peut être définie comme le proces-
sus visant à outiller les frères et sœurs en leur communiquant 
de l’information précise et adaptée à leur âge afin de répondre 
à leurs besoins informationnels et de bien les préparer à soute-
nir leur proche touché par le cancer. Cette approche globale peut 
inclure :
1.	 Des connaissances médicales pour comprendre la maladie 

et les traitements, y compris les répercussions des effets 
secondaires possibles.

2.	 De la préparation émotionnelle, notamment des outils pour 
s’adapter aux changements dans la dynamique familiale et 
maintenir le bien-être émotionnel.

3.	 De la préparation et des outils pour gérer les éventuels 
changements pratiques, comme la perturbation des habitu-
des familiales et les mesures à prendre pour protéger un 
proche immunodéprimé.

4.	 De la préparation et des outils pour gérer les possibles 
conséquences à long terme du cancer pédiatrique, y com-
pris la vie après le cancer et les soins de fin de vie.
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Cette éducation préparatoire pourrait être transmise par 
des professionnels formés, adaptée au stade de développe-
ment de chaque frère ou sœur et adaptée à l’état médical de 
l’enfant malade et aux préférences de la famille. Alors que 
l’éducation et la préparation des patients ont été largement 
étudiées dans le contexte des patients adultes touchés par un 
cancer  (Ahlberg et al., 2003; Waller et al., 2015), il existe un 
nombre croissant de recherches axées sur les patients pédia-
triques (Chari et  al., 2013; Flowers et Birnie, 2015; Li et  al., 
2016; Li et Lopez, 2008). Par exemple, selon Ahlberg et collabo-
rateurs (2003), fournir de l’information valide aux patients tou-
chés par un cancer les aide à ajuster leurs attentes par rapport 
à la maladie et aux traitements, réduisant ainsi le stress lié aux 
problèmes inattendus pendant les traitements. En appliquant 
ce principe aux frères et sœurs, il est possible de supposer que 
de munir la fratrie de connaissances préparatoires pourrait les 
aider à mieux composer avec les défis potentiels rencontrés au 
cours du parcours de la maladie de leur frère ou sœur, tout en 
leur inculquant des mécanismes d’adaptation efficaces.

Les infirmières sont bien placées pour communiquer de 
l’information juste et adaptée à l’âge des frères et sœurs, et 
les aider à comprendre la maladie, les traitements et les effets 
secondaires possibles. De plus, les infirmières peuvent offrir 
un soutien émotionnel, abordant les aspects psychologiques 
de l’impact du cancer sur la dynamique familiale et le bien-
être émotionnel des frères et sœurs. En adaptant l’informa-
tion et le soutien aux circonstances propres à chaque frère ou 
sœur, les infirmières peuvent les aider à naviguer efficacement 
dans les défis qu’ils peuvent rencontrer pendant le parcours du 
cancer de leur frère ou sœur, tout en leur fournissant les res-
sources appropriées.

Obstacles au soutien
Comme établi précédemment, le soutien développé pour 

les frères et sœurs et fourni à ces derniers est assez rare et sou-
vent mal adapté. Malgré l’importance de fournir du soutien adé-
quat aux frères et sœurs d’enfants hospitalisés, il est évident que 
divers problèmes y font obstacle. La disponibilité du personnel, 
les contraintes financières et le manque d’espace pour mettre en 
place les programmes sont des obstacles régulièrement cités à 
cet égard (Newton et al., 2010). De plus, en milieu hospitalier, 
le besoin impératif de soutien émotionnel des frères et sœurs 
est souvent négligé en raison de l’absence d’outils d’évaluation 
adéquats. Newton et collaborateurs ont soulevé que même les 
hôpitaux qui offrent du soutien aux frères et sœurs ne disposent 
souvent pas des outils et protocoles nécessaires à l’évaluation et 
à l’ajustement des mesures de soutien (Newton et al., 2010). Il 
serait particulièrement utile d’élaborer des outils d’évaluation 
spécifiquement conçus pour identifier et aborder les obstacles 
qui empêchent la prestation de ce type de services au Québec.

Rôles des professionnels de la santé
Le traitement de jeunes atteints de cancer est un domaine 

complexe et chargé en émotions; les professionnels de la santé 
n’agissent pas seulement comme soignants, mais comme 
piliers de soutien pour des familles entières. Bien que l’atten-
tion soit surtout dirigée vers les jeunes patients, les besoins 
émotionnels et informationnels de leurs frères et sœurs sont 

malheureusement trop souvent négligés. Reconnaissant l’im-
pact profond que le cancer a sur ces frères et sœurs, nous pro-
posons une stratégie en quatre piliers, élaborée en collaboration 
pour renforcer les équipes multidisciplinaires diversifiées en 
oncologie pédiatrique. Cette stratégie a été soigneusement 
conçue pour favoriser la croissance et le bien-être des jeunes et 
pour servir de point de départ à la conception de programmes 
de soutien et aux discussions portant sur cette question.

1. Éducation des frères et sœurs
Il n’est pas tout à fait clair si la transmission de connaissances 

médicale et préparatoire est bénéfique pour tous les frères et 
sœurs de jeunes touchés par un cancer. Toutefois, nous pensons 
que la transmission de telles informations dans un environne-
ment compatissant, encourageant et bien structuré a le potentiel 
d’autonomiser les frères et sœurs et d’améliorer leur bien-être 
général. Par exemple, des séances d’information spécialisées 
et personnalisées pourraient permettre aux frères et sœurs de 
mieux saisir les aspects complexes du diagnostic de cancer, du 
plan de traitement et des possibles issues. L’utilisation d’un lan-
gage simple les aidera aussi à mieux comprendre le parcours 
médical de leur proche malade. De plus, donner aux frères et 
sœurs des ressources imprimées à consulter en cas de ques-
tion ou d’inquiétude peut leur donner un sentiment de contrôle. 
Comme il en a été question précédemment, l’information pré-
paratoire et les connaissances médicales semblent cruciales 
pour améliorer la compréhension de la maladie, facilitant fina-
lement une meilleure adaptation aux défis posés par un épisode 
de cancer. Nous croyons fermement que les infirmières sont 
stratégiquement positionnées pour fournir cette information, 
améliorant ainsi de manière significative l’expérience des frères 
et sœurs au sein du système de santé.

2. Soins axés sur la famille
La promotion de soins axés sur la famille souligne l’impor-

tance d’impliquer les frères et sœurs dans les soins de leur 
frère ou sœur malade. Le degré de participation requis doit 
toutefois respecter leur zone de confort et de motivation. De 
plus, en sensibilisant les parents à l’importance de reconnaître 
les besoins émotionnels et informationnels de tous leurs 
enfants et d’y répondre à toutes les étapes de l’expérience du 
cancer, pourrait permettre de solidifier le système de soutien 
familial. Il est donc primordial d’encourager une communi-
cation franche et transparente entre les professionnels de la 
santé, les parents et les frères et sœurs. Créer un environne-
ment bienveillant et enrichissant dans le cadre hospitalier, où 
les frères et sœurs se sentent à l’aise de poser des questions et 
d’exprimer leurs émotions et leurs appréhensions, est essentiel 
pour leur bien-être et leur adaptation.

3. Soutien psychosocial
La collaboration entre les professionnels de la santé est 

essentielle pour évaluer régulièrement le bien-être émotion-
nel des frères et sœurs. Les infirmières, en particulier, jouent 
un rôle clé. En effet, elles sont bien placées pour déceler des 
signes de détresse psychologique chez les frères et sœurs 
d’enfants atteints de cancer, pouvant ensuite les orienter vers 
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les professionnels appropriés, tels qu’en travail social, en psy-
chologie, vers le département de « Child Life Service » ou vers 
d’autres intervenants. Les frères et sœurs ont non seulement 
exprimé un désir naturel de soutien émotionnel pendant que 
leur frère ou sœur suivait un traitement contre le cancer, mais 
ont également souligné le besoin d’une assistance continue 
même après les traitements actifs. Leur demande de soutien 
à long terme semble avoir été influencée par leur disponibi-
lité émotionnelle pendant la période tumultueuse du traite-
ment du cancer. Les bouleversements et les incertitudes qui les 
entourent rendaient difficile de répondre de manière exhaus-
tive à leurs besoins émotionnels à ce moment-là. Ces constata-
tions soulignent l’importance d’avoir des ressources accessibles 
disponibles au-delà de l’épisode de cancer.

4. Planification collaborative des soins
La collaboration entre les différents membres de l’équipe 

soignante permet d’élaborer des plans de soins complets qui 
tiennent rigoureusement compte des besoins spécifiques des 
frères et sœurs, à l’hôpital et à la maison. De plus, la diffusion 
d’informations pertinentes aux éducateurs, aux conseillers 
scolaires et aux membres de la famille élargie faciliterait l’éta-
blissement d’un réseau de soutien coordonné et pourrait être 
globalement très efficace pour favoriser une adaptation psycho-
logique plus réussie chez les frères et sœurs de jeunes atteints 
de cancer.

Dans l’ensemble, nous sommes convaincus que les infir-
mières et les autres professionnels de la santé peuvent amé-
liorer l’expérience des frères et sœurs tout au long du parcours 
du cancer. Quatre stratégies fondamentales pour favoriser 
de manière collaborative le bien-être des frères et sœurs de 
jeunes atteints de cancer, par contre, il est essentiel de men-
tionner que de futures recherches et  programmes d’inter-
vention doivent être développer pour concevoir et évaluer 
soigneusement des interventions adaptées aux frères et sœurs 
dans le contexte hospitalier ; cependant, les stratégies présen-
tées ici sont une première étape importante pour inclure les 
frères et sœurs dans les soins de leur frère ou sœur malade.

Examen et évaluation critiques de l’étude
Pour examiner de manière exhaustive les résultats de 

l’étude, il faut d’abord en reconnaître les limites. Une des 
limites les plus notables est la petite taille de l’échantillon. 
Malgré que les entrevues avec les participants aient permis 
d’atteindre le niveau de saturation des données, un échantil-
lon plus large aurait pu fournir une perspective plus généra-
lisée de la situation. De plus, plusieurs des participants ont 
été recrutés par l’entremise d’organismes sans but lucratif qui 
apporte du soutien aux familles touchées par le cancer pédia-
trique. La nature des services offerts par ces organismes pour-
rait attirer les familles qui cherchent activement du soutien, 
il est donc possible que les participants de la présente étude 
aient reçu davantage de soutien en raison de leurs liens avec 
ces organismes, comme le mentionnent Porteous et collabo-
rateurs (2019). De plus, les participants ainsi que leur famille 
présentaient une homogénéité significative en termes d’ethni-
cité, de religion, de langue, de statut socioéconomique et de 

niveau de scolarité des parents. Cette uniformité pourrait ne 
pas refléter de manière précise les besoins, désirs et attentes 
diversifiés des familles de différents milieux. Les facteurs 
culturels et socioéconomiques peuvent influencer considé-
rablement la perception et la prise en charge des problèmes 
médicaux. De plus, les participants n’appartenaient pas tous 
au même groupe d’âge; il s’est écoulé un bon laps de temps 
entre le premier diagnostic en 1995 et le dernier en 2023. Le 
soutien offert aux frères et sœurs pourrait avoir évolué par rap-
port à ce qu’il était il y a 30 ans.

Cela étant dit, l’étude aborde une lacune importante dans 
la littérature en se concentrant sur les besoins des frères 
et sœurs de jeunes patients atteints de cancer. Les frères et 
sœurs font partie intégrante du système familial, et com-
prendre leurs expériences et leurs besoins est essentiel pour 
fournir des soins complets à tous les membres de la famille. 
L’utilisation de la recherche qualitative a permis d’explorer en 
profondeur les expériences et les perspectives des participants. 
De plus, le recours aux entrevues et à l’analyse thématique 
fournit des informations précieuses sur les besoins émotion-
nels et informationnels des frères et sœurs. Bien qu’une limi-
tation liée à l’homogénéité des participants ait été mentionnée, 
le fait que des frères et sœurs de différentes cohortes d’âges 
aient été inclus dans l’étude peut permettre de comprendre 
comment les systèmes de soutien sont restés en grande partie 
les mêmes au cours de ces 30 années.

CONCLUSION
Les résultats révèlent un manque important de soutien, per-

sonnalisé et adapté à l’âge pour les frères et sœurs de jeunes 
touchés par un cancer, pendant et après le traitement. Les 
camps d’été spécialisés ont été appréciés par les frères et sœurs 
touchés par le cancer, mais ils sont restés leur principale source 
de soutien. L’absence de soutien global et personnalisé montre 
la nécessité d’étendre et d’améliorer les services d’aide aux frères 
et sœurs, et à la famille dans son ensemble. La disponibilité 
et l’accessibilité des services de soutien offerts varient grande-
ment selon la région et l’établissement de soins; ce qui souligne 
le besoin d’une approche plus standardisée. Cette étude visait à 
explorer les systèmes de soutien destinés aux frères et sœurs de 
jeunes touchés par un cancer au Québec, Canada, et a identi-
fié les défis auxquels ils sont confrontés. L’adaptation psycho-
logique dépend de divers facteurs, ce qui souligne le besoin de 
créer des programmes d’intervention personnalisés.

En conclusion, les expériences des frères et sœurs de jeunes 
atteints de cancer soulignent l’importance de services de soutien 
complets qui tiennent compte de leurs besoins et défis uniques. 
En abordant les disparités d’accès et en mettant l’accent sur 
l’évaluation systématique des programmes, avec des profession-
nels de la santé comme les infirmières en tête, nous pouvons 
mieux soutenir l’adaptation psychologique des frères et sœurs 
et leur bien-être global dans le contexte du cancer pédiatrique.
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ABSTRACT
Cancer diagnosis and treatment often have significant physical and 
psychological implications for both the survivor and their family/
caregivers. Necessary services extend beyond medical treatment and 
include a variety of supportive care services (SCS) that address 
individuals’ physical, social, educational, and emotional needs. 
This study seeks to map the SCS available in the province of New 
Brunswick (NB), Canada, for cancer survivors, their families, and 
their caregivers. An environmental scan was conducted to assess 
current SCS available in NB. While some SCS exist in NB, they 
are not always easily accessible or identifiable, and gaps in services 
were prevalent. In particular, a gap in services was found for indi-
viduals who are no longer actively receiving cancer treatment, as 
well as for family members and caregivers.

Cancer is one of the most frequently diagnosed chronic ill-
nesses in the province of New Brunswick (NB), Canada 

(Bolesnikov et  al., 2020; Zhang et  al., 2018). Services that are 
key to assisting survivors and their families/caregivers cope 
include a variety of supportive care services (SCS; Harrison 
et al., 2009) that seek to improve quality of life by addressing 
physical, social, educational, and emotional needs (Fitch, 1994; 
Olver et al., 2020). The benefits of supportive care have been 
widely documented (Beesley et  al., 2008; Hutchison et  al., 

2006; Scotté, 2012; Young & Snowden, 2019). Those with access 
to SCS report improved quality of life (Jordan et al., 2018), and, 
in some circumstances, higher survival rates (Berman et  al., 
2020; Monnery et al., 2018). However, SCS are not always reli-
ably available (Romkey-Sinasac et al., 2021). This environmen-
tal scan seeks to provide an overview of SCS available to cancer 
survivors and their families/caregivers in NB, Canada.

BACKGROUND
The term “supportive care” is evolving and used incon-

sistently across oncology literature (Carrieri et  al., 2018; Hui 
et  al., 2013; Klastersky et  al., 2016; Olver et  al., 2020). The 
Multinational Association of Supportive Care in Cancer defines 
supportive care as “Supportive care in cancer is the prevention 
and management of the adverse effects of cancer and its treat-
ment … across the continuum of the cancer journey from diag-
nosis through treatment to post-treatment care” (MASCC, n.d., 
para. 3). Fitch’s (2008) definition includes services that meet 
physical, emotional, social, psychological, informational, spir-
itual, and practical needs, “encompassing issues of survivor-
ship, palliative care, and bereavement” (p. 11). SCS focus on 
improving quality of life across all stages of the disease, includ-
ing support for families/caregivers (Butow et al., 2012; Fincham 
et al., 2005; Klastersky, 2016; Stiefel & Guex, 1996). Examples 
of SCS include nutrition classes, education programs, support 
groups, counselling, and fitness/rehabilitation (Fitch, 1994, 
2008; Harrison et  al., 2009; Ktistaki et  al., 2017; Olver et  al., 
2020). SCS can be delivered across various organizations and 
sectors, including public, private, community, and volunteer 
services (Fitch, 2008). Designated centres offering a range of 
SCS, such as exercise, therapeutic arts, individual and group 
support, and education, for individuals and their families/care-
givers are available in some Canadian provinces.1

New Brunswick (NB) is a small, bilingual Canadian province 
(834,691 habitants), with approximately 50% of the population 
living rurally (Government of Canada, 2022a; 2022b). There are 
two cancer care centres in the province, the Dr. Leon Richard 
Oncology Centre in Moncton and the Atlantic Health Sciences 
Cancer Centre in Saint John. While these programs offer some 
SCS, there is no formal supportive care centre in NB.

PURPOSE
This environmental scan seeks to provide an overview of 

SCS available in NB, focusing on services that help cancer 
survivors and their families/caregivers cope with cancer and 

1	 Examples of supportive care centres include the Wellspring centres 
in various Canadian provinces (https://go.wellspring.ca) and the 
Dempsey Centre in Maine:( https://www.dempseycenter.org/).
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its side effects. For the purpose of this paper, the term cancer 
survivor refers to anyone who has received a cancer diagnosis. 
Gaining insight into gaps and barriers in the provision of SCS 
will be helpful in informing policy and improving services for 
this population.

mETHODS
Environmental scans are useful in identifying service 

gaps and informing policy development and decision-mak-
ing (Charlton et  al., 2019; Graham et  al., 2008; Morrison, 
1992). The present scan began with a grey literature review, 
including a thorough search of government, hospital, health 
authority, and community websites. This was followed by an 
extensive Google search to identify further services. Search 
terms included phrases such as: ‘health and supportive care pro-
grams’, ‘support for families/caregivers,’ ‘cancer,’ ‘emotional sup-
port,’ and ‘support groups’. Pages were searched until no further 
relevant articles appeared. All included services were contacted 
by email, phone, or both to verify ongoing activity and service 
information. Services that could not be contacted, but demon-
strated online activity, were also included. A preliminary 
search was conducted between April 2021–September 2021, 
and an updated search was completed between June 2022 –
August 2022 to account for services that were temporarily 
inactive, or difficult to reach due to the COVID-19 pandemic. 
Stakeholders were asked if they were aware of other services 
upon contact to extend our reach. Ethics approval was received 
from the institutional research ethics board (University of 
New Brunswick, Saint John), and the research ethics board of 
the regional health authorities (Horizon Health Network and 
Vitalité Health Network).

Inclusion criteria
Fitch’s (2008) supportive care framework and categories of 

needs were used as a guide to help shape the inclusion crite-
ria for this study.2 This paper focused on four main subcate-
gories of supports based on the seven primary needs outlined 
by Fitch (2008): (1) Physical supports, including exercise and 
rehabilitation programs, cancer-specific physiotherapy/mas-
sage, yoga, etc.; (2) Social/emotional supports, including peer 
support groups, access to a social-worker; (3) Psychological 
supports, including assess to a psychologist, counsellor, etc.; 
and (4) Educational/navigation supports, focusing on consul-
tation and coordination to provide information and guidance 
to cancer survivors and their families. A a specific focus on 

2	 Fitch (2008) identified seven main themes including physical, 
informational, emotional, psychological, social, spiritual, and prac-
tical needs. Further, Fitch (2008) identified nine main services in 
a supportive care program model including orientation/ongoing 
patient and family education; emotional support and peer infor-
mation; psycho-educational; adjustment/supportive counselling; 
crisis intervention; psychotherapy; nutritional intervention; pain/
symptom management; practical and functional assistance. These 
frameworks influenced the categories of services included in this 
review. However, certain services were collapsed to fit under larger 
categories, or fell outside of the scope to make the review. These 
steps were taken to make the review more manageable. 

practical and financial needs fell outside of the scope of this 
review.3 Inclusion was limited to programs that were specifi-
cally targeted toward cancer survivors and their families/care-
givers.4 Families include immediate family members such as 
siblings and children, whereas caregivers refer to family care-
givers. Referrals to general hospital services (e.g., a generalized 
psychologist, etc.), as well as services designated as hospice or 
end-of-life care were also excluded. Both in-person and virtual/
online services were included; however, all were required to be 
based within NB.

Data extraction
To ensure consistency, all programs were entered into 

a data extraction sheet, which included the following cate-
gories: service name/program title; host organization; geo-
graphic location; population targeted; service category; service 
description; language; delivery method; eligibility; and key 
contacts. Health zones are used throughout this article to 
categorize location. NB has two regional health authorities, 
Vitalité and Horizon. Under these health authorities, there 
are seven health zones: Moncton/South-East (Zone 1); Fundy 
Shore/Saint John (Zone 2); Fredericton/River Valley (Zone 3); 
Madawashkish/North-West (Zone 4); Restigouche (Zone 5); 
Bathurst/Acadien (Zone 6); Miramichi (Zone 7).

RESULTS
A total of 47 services were identified. Services differed in 

type, population targeted, delivery method, language, loca-
tion, and eligibility criteria, each of which are discussed in the 
subsequent sections. Table 1 summarizes the services offered 
through non-profit, volunteer community organizations, and 
private clinics (n = 26), and Table 2 summarizes the services 
offered through the health authorities (n = 21).

Type of service
Of the 26 services offered through nonprofit/volunteer 

organizations and private clinics, the majority (73%) were 
social/emotional supports (n = 19). Most of these services were 
volunteer-led support groups (n = 17), some of which were affil-
iated with parent organizations (n = 10). Two support retreats 
were identified. Twenty-seven percent of volunteer, non-profit 
services, and private services were classified as physical/exercise 
groups (n = 7). These included exercise-based support groups 
(n = 3), a physiotherapist (n = 1), a kinesiologist (n = 1), a mas-
sage therapist (n = 1), and a Yoga 4 Cancer certified instructor 
(n = 1). Some services spanned various categories, with 43% of 
physical/exercise supports (n = 3) and 53% of social/emotional 
supports (n = 10) containing an educational component.

Of the 21 services offered through the health authori-
ties, 71% (n = 15) were available through oncology centres in 

3	 Practical services include access to transportation, financial consulta-
tions/financial aid programs, wigs etc. However, information and nav-
igation services which may help individuals access such services were 
included in the review.

4	 Programs available to the public, or individuals with chronic condi-
tions, that were not primarily focused on cancer patients (e.g., general 
psychologists, extra mural, palliative care services etc., religious/spiri-
tual groups.), were not included.
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Table 1

Non-profit, Volunteer, Community Organization and Private Clinic Services in NB

Program title (host)  Location  Population 
targeted 

Type of cancer 
targeted

Type of service Overview of service 

Zone 1 

Carcinoid-
Neuroendocrine Support 
Group (CNETS Canada)

Moncton Cancer survivors, 
families/caregivers 

Carcinoid-
neuroendocrine 

Support group SG offering social & 
emotional support.

Greater Moncton Breast 
Cancer Support (NB 
Breast Cancer Network) 

 Moncton   Cancer survivors, 
families/caregivers 

Breast Support group Peer SG offering social & 
emotional support.

Supporting Sisters   Moncton   Cancer survivors, 
families/caregivers 

Breast Support group Peer SG offering social and 
emotional support. 

Tit Bateau Breast Cancer 
Survivor Dragon Boat 
Team

 Shediac   Cancer survivors Breast Exercise-based 
program

A paddle boat SG focused 
on rehabilitation, support, 
and exercise. 

Zone 2 

Advanced Breast Cancer 
Support Group 

Saint John Advanced cancer 
or no longer an 
active diagnosis 

Breast Support group Peer SG offering social & 
emotional support. 

Breasts Ahoy  Saint John  Cancer survivors, 
families/caregivers

Breast Exercise-based 
program

Breast cancer dragon boat 
team, fitness and support, 
carnation ceremony. 

Breast and Women’s 
Cancer Support Group 
(NB Breast Cancer 
Network)

Saint John  Female cancer 
survivors 

All cancers Support group Peer SG where members 
share experiences.

Cancer Support Group 
(Hospice of Charlotte) 

St. Stephen Cancer survivors, 
families/caregivers 

All cancers Support group Peer support group.

Massage therapist 
(Archstone 
Physiotherapy and 
Wellness Centre)

Saint John Cancer Survivors Breast Massage therapist Massage therapist in a 
private clinic who works 
with breast cancer patients.

Physiotherapist 
(Archstone 
Physiotherapy and 
Wellness Centre)

Saint John Cancer/survivors All cancers Physiotherapist Physiotherapist in a 
private clinic who works 
with cancer patients for 
rehabilitation and recovery.

Sussex Cancer Survivor 
Support Group

Sussex  Female cancer 
survivors, families/

caregivers

All cancers Support group Social gatherings with 
supper and activities 
intended to help women 
with cancer connect.

continued…
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Program title (host)  Location  Population 
targeted 

Type of cancer 
targeted

Type of service Overview of service 

Zone 3

Clinical Exercise 
Physiologist (URec)

Fredericton  Cancer survivors All cancers Physiotherapist Kinesiologist offers physical 
treatments and programs 
targeted toward cancer 
patients (paid service). 

Living Beyond Woodstock Cancer survivors, 
families/caregivers

All cancers Support group Social and emotional peer 
SG.

Survive and 
thrive (URec)

Fredericton Cancer survivors All cancers Exercise-based 
program

Group sessions focused on 
physical fitness, building 
strength, and improving 
lifestyle.

Yoga 4 Cancer 
(Brookside Wellness 
Centre) 

Fredericton  Cancer survivors  All cancers Yoga instructor Yoga 4 Cancer certified 
instructor specializing in 
restorative yoga. Yoga 
classes offered for a fee. 

Zone 4 

Nouvel Envol  Edmundston  Unconfirmed*  Breast and 
gynecologic cancer 

Support group  Peer-to-peer SG.

Zone 6 

Action Revivre  Caraquet   Cancer survivors, 
families/caregivers

Breast Support group SG also offering phone 
consultation, basket of 
hope etc.

Multiple Zones 

Brain Tumour Support 
Group (Brain Tumor 
Foundation of Canada)

 Moncton, 
Fredericton 

 Cancer survivors, 
families/caregivers 

Brain tumor Support group  Peer-to-peer SG.

Breast Cancer Survivors 
Retreat 

NB wide  Female cancer 
survivors

Breast Retreat Yearly retreat; participants 
meet oncologists, mental 
health professionals, 
dieticians etc. 

Camp Goodtimes 
(Canadian Cancer 
Society)

NB wide   Childhood cancer 
survivors (age 7 

– 16)

All cancers Retreat Week-long kids camp and 
weekend family camp.

Multiple Myeloma 
Support Group 
(Myeloma Canada) 

 Moncton, 
Saint John 

 Cancer survivors, 
families/caregivers 

Myeloma Support group Peer support, including 
educational presenters. 

Prostate Cancer Support 
Group (Prostate Cancer 
Canada Network) 

 Moncton, 
Saint John, 
Fredericton 

Cancer survivors, 
families/caregivers

Prostate Support group Peer SG.

Note: SG = Support Group
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Table 2

Supportive Care Services Through the NB Health Authorities

Program title (host)  Location Population targeted  Type of cancer 
targeted

Type of service Overview

Zone 1

Dr. Sheldon H. 
Rubin Oncology 
Clinic (Horizon)

 Moncton  Survivors All cancers Oncology clinic Psychologist, social worker, 
nutritionist, Teaching Tuesdays.

Mgr. Henri-Cormier 
Lodge (Vitalité) 

 Moncton  Survivors staying at 
the lodge

All cancers Lodge Psychologist.

Zone 2 

Saint John Regional 
Hospital (Horizon) 

 Saint John   Survivors and their 
caregivers 

All cancers Oncology clinic Psychologist, social worker, 
dietician.

Stay Strong 
(YMCA/Horizon) 

Saint John Survivors who have 
undergone treatments

All cancers Survivorship program Exercise program to minimize side 
effects of treatment and improve 
quality of life.

Zone 3

Dr. Everett 
Chalmers Regional 
Hospital (Horizon)

Fredericton  Survivors All cancers Oncology clinic Access to social worker.

Oncology Peer 
Navigators 
(Horizon)

Fredericton Survivor at the Dr. 
Everett Chalmers 
Oncology Clinic

All cancers Peer navigation Peer-to-peer support, etc. 
(depends on patient need).

Stay Strong 
(YMCA/Horizon) 

Fredericton Survivors All cancers Survivorship program Exercise program to minimize side 
effects of treatment and improve 
quality of life.

Upper River Valley 
Hospital (Horizon)

Carleton 
County

Patients and their 
families

All cancers Oncology clinic Access to social worker, 
nutritionist.

Zone 6 

Hôpital de l’Enfant-
Jésus RHSJ, 
Oncology Clinic 
(Vitalité)

 Caraquet   Patients and their 
families

All cancers Oncology clinic Social worker and dietician 
with services tailored to cancer 
patients. 

Zone 7 

Miramichi Oncology 
Clinic (Horizon)

 Miramichi  Patients, their 
families/caregivers 

All cancers Oncology clinic Social worker, dietician.

Multiple Health 
Zones 

Breast Health 
Navigator (Horizon; 
Vitalité)

Zone 1, 2, 
4, 5, 6

Patients, their 
families/caregiver(s)

High-risk 
fibroadenoma 

and breast 
cancer

Navigational support Navigate breast cancer patients 
throughout their cancer journey.

Oncology Navigator 
(Horizon; Vitalité) 

 NB wide  Patients  All cancers Navigational support RN with oncology-specific clinical 
knowledge, psychosocial nursing 
support.

Pediatric Oncology 
Navigator (Horizon; 
Vitalité) 

NB wide Pediatric patients and 
their families

All cancers Navigational support RN with oncology-specific clinical 
knowledge, help with navigation. 



220  Volume 34, Issue 2, Spring 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

hospitals. The remaining 29% (n = 6) were available outside 
of oncology centres, two of which collaborated with commu-
nity organizations. Thirty-three percent of services were cat-
egorized as physical supports (n = 7), including nutritional 
services at oncology centres (n = 5) and physical exercise pro-
grams offered through the health authority in partnership with 
community organizations (n = 2). Social/emotional supports 
(n = 6) and educational/navigational supports (n = 5) accounted 
for an additional 29% and 24%, respectively, while the remain-
ing 14% were psychological supports (n = 3). Various services 
spanned multiple categories, with 60% of educational/naviga-
tion services (n = 3) containing a social/emotional component, 
and 29% of the physical supports (n = 2) being survivorship 
programs with educational and social/emotional components.

Population targeted
All community-based services (volunteer, private clinic, 

non-profit) were targeted toward cancer survivors. The major-
ity of such supports (93%) were available to those who no 
longer had an active diagnosis, as well as those receiving treat-
ment (n = 24). No community-based services exclusively target-
ing families/caregivers were found; however, 62% of services 
allowed families and/or caregivers to attend as support people 
(n = 16). Only 27% of supports were available to survivors with 
all types of cancer (n = 7), with an additional 15% available to 
women with any type of cancer (n = 4). The remaining 58% of 
services were exclusive to specific types of cancer (see Table 1).

Services offered through the health authorities focused on 
cancer survivors. However, social workers (n = 6) were addi-
tionally available to family members. The services offered to 
cancer survivors were predominantly available to survivors of 
all cancers (n = 20), with one specialized navigation program 
for breast cancer survivors (n = 1). Ninety percent of these ser-
vices were exclusively available to individuals actively receiv-
ing cancer treatment(s) (n = 19); of these services, 89% (n = 
17) were restricted to individuals receiving treatment at a par-
ticular oncology centre/lodge5 or in a particular zone, while 
11% were available across the province (n = 2). The remaining 
9% of total services were available to both individuals actively 
receiving cancer treatment and those who had finished treat-
ment (n = 2).

Location, language, and delivery method 
As demonstrated in Table 1, approximately 89% of commu-

nity-based services (n = 26) were located in the health zones 
of NB’s three largest urban centres: 38% in Zone 2 (n = 10), 
27% in Zone 3 (n = 7), and 27% in Zone 1 (n = 7). Fewer ser-
vices were found in other zones, with no services found in 
Zones 5 and 7. The majority (69%) of supports were offered 
in English only (n = 18). Of the remaining services, 15% (n = 4) 
were primarily offered in English with some French attendees, 
8% (n = 2) were bilingual, and 8% were offered exclusively in 
French (n = 2). Ninety-six percent of total services took place 
in-person prior to the COVID-19 pandemic (n = 25). As of 

5	 New Brunswick has one lodge which offers accommodation for 
people receiving cancer treatment from other areas in the province. 
This is the Mgr. Henri-Cormier Lodge in Moncton.

completion of data collection in August 2022, 61% were occur-
ring in person (n = 16), 23% were on hold, but expected to 
return to in-person (n = 6), 8% were occurring virtually indefi-
nitely (n = 2), one service used a hybrid model with both online 
and in-person components, and the delivery method of one 
service was unknown.

Similarly, services available through the health authorities 
were clustered in NB’s health zones with the largest urban 
centres, with fewer services available in other areas. Four nav-
igation programs were found, two of which were available 
province-wide (oncology navigators and pediatric oncology 
navigators), whereas breast cancer navigators were available in 
various health zones and peer navigators operated out of a sin-
gle hospital.

DISCUSSION
While a variety of SCS were identified, services were dis-

jointedly offered through a variety of volunteer groups, 
non-profits, and health authorities, with clear gaps in service 
provision. Fitch (2008) notes that coordination between ser-
vices is extremely important, and that a “network of agencies 
or organizations, professional and volunteer, working to pro-
vide services” is needed to facilitate access (Fitch, 2008, p. 12). 
Lack of coordination can lead to challenges in navigating ser-
vices and delays in access (Fitch, 2008). When completing this 
scan, organized coordination between services was not found. 
Further, no repository of SCS was found, requiring a variety of 
search strategies to identify services. This could increase barri-
ers to access for cancer survivors and their families, while also 
creating difficulties for healthcare providers in directing indi-
viduals and families to relevant resources.

Of the community-based supports, volunteer-led support 
groups were most common. While volunteer-led peer sup-
port can be beneficial, peer support groups can face difficulties 
with leadership and sustainability (Jablotschkin et  al., 2022). 
Funding can also pose a challenge to volunteer-led services. 
When conducting this scan, it was difficult to find communi-
ty-based support groups online, and contact information was 
not always up to date. Many community-based supports were 
only available to individuals with specific types of cancer and 
were not evenly distributed across health zones. Significantly 
higher numbers of services were found in New Brunswick’s 
larger urban centres. Rural dwelling cancer survivors and their 
families can face additional challenges, due to less availability 
of supports, and commuting times to access care (Kent et al., 
2023; Ugalde et al., 2019; Loughery et al., 2015). Further, a sys-
tematic review conducted by Butow et  al. (2012) found that 
supportive care, including support with daily living needs, 
physical functioning and informational and emotional sup-
port, may be lacking in rural communities.

While most services offered through the health authorities 
were available to survivors with all types of cancer, most were 
exclusively available to patients receiving cancer treatment, 
with only two programs focusing on individuals post-treat-
ment. Various studies have reported high levels of anxiety and 
depression in cancer survivors (Inhestern et  al., 2017; Götze 
et al., 2020; Yi & Syrjala, 2017). Fitch et al.’s (2019) Canada-wide 
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survey for survivors transitioning from active treatment to fol-
low-up found that 78% of participants encountered at least one 
emotional issue, such as cancer recurrence anxiety, depres-
sion, and loss of interest in daily activities following treat-
ment. No services were found that focused explicitly on the 
needs of families and caregivers. This exemplifies another 
significant gap, as Surbone et  al. (2009) previously demon-
strated, that supportive care specialists can be beneficial for 
families/caregivers in helping them identify and monitor 
stress and increase wellbeing. Further, the majority of services 
were offered in English, demonstrating a gap in services for 
Francophones.

Strengths/limitations 
This environmental scan provides a comprehensive over-

view of SCS available within NB. The review of the grey lit-
erature search was thorough, using various search terms and 
strategies to identify results. Discussions with stakeholders 
expanded the reach of our search. The disconnected nature of 
services, as well as the difficulty in locating services, resulted in 
the possibility that some services could not be identified. This 
also speaks to the inaccessibility of services, as it was difficult 
for a well-trained researcher to identify services. When search-
ing for services, it was also challenging to determine whether 

services were specific to cancer survivors. The COVID-19 pan-
demic also acted as a barrier, as some services may have been 
difficult to reach due to pandemic closure or ongoing transi-
tion periods. To counter this, we re-contacted services and 
completed a secondary search in the summer of 2022. Finally, 
as New Brunswick is a smaller Canadian province, it is likely 
that individuals access online services from larger provinces or 
international sources. Unfortunately, identifying this type of 
access information fell beyond the scope of this review.

CONCLUSION
SCS have the potential to address the needs of cancer survi-

vors and their family members/caregivers. This environmen-
tal scan has provided an overview of SCS in NB. Furthermore, 
it has identified several gaps in SCS, including a lack of ser-
vices for individuals who have finished cancer treatment, as 
well as for families/caregivers. The findings from this scan 
may be helpful for policymakers in recognizing and address-
ing gaps in services, as well as clinicians/healthcare profes-
sionals in directing patients to available supports.
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RÉSUMÉ
Le diagnostic et le traitement du cancer laissent rarement les 
survivants et leurs proches physiquement et psychologiquement 
indemnes. Les services dont ils ont besoin dépassent le seul trai-
tement médical, c’est-à-dire qu’il leur faut une variété de soins 
de soutien répondant à leurs besoins physiques, sociaux, infor-
mationnels et émotionnels. La présente étude a pour objectif de 
répertorier les services de soutien destinés aux survivants du can-
cer, aux membres de leur famille et à leurs proches aidants qui 
sont disponibles dans la province du Nouveau-Brunswick, au 
Canada. Pour ce faire, nous avons procédé à une analyse de l’en-
vironnement, ce qui nous a permis de constater que les services 
disponibles dans la province ne sont pas facilement repérables ou 
accessibles. On a observé tout particulièrement des lacunes dans 
les services aux survivants, à leur famille et à leurs proches, en 
phase post-traitement.

Parmi tous les diagnostics de maladies chroniques posés 
au Nouveau-Brunswick, le cancer est l’un des plus répan-

dus (Bolesnikov et  al., 2020; Zhang et  al., 2018). Pour aider 
les survivants et leurs proches à composer avec la maladie, 

il existe une variété de services de soutien indispensables 
(Harrison et  al., 2009) dont le but est d’améliorer la qualité 
de vie dans ses aspects physiques, sociaux, informationnels et 
émotionnels (Fitch, 1994; Olver et al., 2020). Les bienfaits des 
soins de soutien sont très bien documentés (Beesley et  al., 
2008; Hutchison et al., 2006; Scotté, 2012; Young et Snowden, 
2019). Les personnes ayant reçu ce type de services ont rap-
porté une amélioration de leur qualité de vie (Jordan et  al., 
2018) et, dans certaines circonstances, on a constaté une 
hausse du taux de survie (Berman et al., 2020; Monnery et al., 
2018). Malgré tout, les services de soutien ne sont pas dispo-
nibles d’emblée (Romkey-Sinasac et  al., 2021). La présente 
analyse de l’environnement constitue une vue d’ensemble des 
services offerts au Nouveau-Brunswick à l’intention des sur-
vivants du cancer, des membres de leur famille et de leurs 
proches aidants.

CONTEXTE
La définition du terme « soins de soutien » ne cesse d’évo-

luer et n’est pas uniforme dans la littérature sur le cancer 
(Carrieri et  al., 2018; Hui et  al., 2013; Klastersky et  al., 2016; 
Olver et al., 2020). La Multinational Association of Supportive 
Care in Cancer définit les soins de soutien comme «  la pré-
vention et la prise en charge des effets indésirables du can-
cer et de son traitement, jusqu’aux soins post-traitement  » 
(MASCC, n.d., paragr. 3). La définition de Fitch (2008) inclut 
les services qui répondent aux besoins physiques, émotion-
nels, sociaux, psychologiques, informationnels, spirituels et 
pratiques «  englobant la survivance, les soins palliatifs et le 
deuil » (p. 11). Les soins de soutien visent à améliorer la qua-
lité de vie à toutes les étapes de la maladie, notamment en 
venant aussi en aide à la famille et aux proches aidants (Butow 
et  al., 2012; Fincham et  al., 2005; Klastersky, 2016; Stiefel et 
Guex, 1996). Les cours de nutrition, les programmes d’éduca-
tion, les groupes de soutien, le counseling, le conditionnement 
physique et la réadaptation en sont quelques exemples (Fitch, 
1994, 2008; Harrison et  al., 2009; Ktistaki et  al., 2017; Olver 
et al., 2020). Ces services, parfois bénévoles, proviennent d’une 
variété d’organismes des secteurs publics, privés et commu-
nautaires (Fitch, 2008). Dans certaines provinces canadiennes, 
des centres spécialisés en soins aux survivants et à leurs 
proches offrent un éventail de services de soutien, comme de 
l’activité physique, de l’art-thérapie, des groupes de soutien, un 
accompagnement et des programmes d’éducation1.

1	 Les centres Wellspring dans plusieurs provinces canadiennes 
(https://go.wellspring.ca/fr/) et le Dempsey Centre dans l’État du 
Maine (https://www.dempseycenter.org/) sont des exemples de cen-
tres dédiés aux soins de soutien.
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Le Nouveau-Brunswick est une petite province bilingue du 
Canada (834 691 habitants), où 50 % de la population réside 
en milieu rural (Gouvernement de Canada, 2022a; 2022b). La 
province compte deux centres d’oncologie, le Centre d’oncolo-
gie Dr-Léon-Richard, à Moncton, et l’Atlantic Health Sciences 
Cancer Centre, à Saint John. Bien que ces établissements 
offrent certains services de soutien, la province ne compte 
aucun centre s’y consacrant exclusivement.

OBJECTIF
Dans un premier temps, la présente analyse de l’environ-

nement brosse un portrait d’ensemble des soins de soutien 
disponibles au Nouveau-Brunswick qui sont destinés aux sur-
vivants du cancer, à leur famille et à leurs proches aidants 
pour répondre à leurs besoins et les aider à composer avec 
la maladie et ses effets indésirables. Dans le présent article, 
le terme «  survivant du cancer  » fait référence à toute per-
sonne ayant reçu un diagnostic de cancer. Dans un deuxième 
temps, l’étude fait ressortir les lacunes et les obstacles associés 
à l’offre de services de soutien dans le but d’orienter les poli-
tiques et d’améliorer les services offerts à ce groupe.

MÉTHODOLOGIE
Les analyses de l’environnement, en repérant les lacunes, 

permettent d’orienter les politiques et la prise de décisions 
relatives à la prestation de services (Charlton et  al., 2019; 
Graham et  al., 2008; Morrison, 1992). La présente analyse 
commence par une revue de la littérature grise, qui com-
prend notamment une exploration approfondie des sites Web 
gouvernementaux et communautaires, et de ceux des hôpi-
taux et des autorités sanitaires, suivie d’une vaste recherche 
dans Google pour repérer d’autres services à l’aide de termes 
comme « programme de santé et de soins de soutien », « sou-
tien aux familles et aux proches aidants », « cancer », « soutien 
émotionnel », « groupes de soutien ». Les pages du moteur de 
recherche ont été épluchées jusqu’à ce qu’il n’y ait plus d’ar-
ticles pertinents. Tous les fournisseurs de services ont été 
joints par courriel, par téléphone ou les deux pour vérifier leur 
offre actuelle et obtenir de plus amples renseignements. Les 
fournisseurs qui n’ont pu être joints figurent quand même 
dans le répertoire. Une recherche préliminaire a été menée 
d’avril à septembre 2021, et une mise à jour s’est poursuivie de 
juin à août 2022 pour rendre compte des services précédem-
ment inactifs ou qui avaient été impossibles à joindre en rai-
son de la pandémie de COVID-19. Les parties intéressées ont 
été sondées pour savoir si elles connaissaient d’autres services 
de soutien, ce qui a permis d’étoffer la liste. La présente étude 
a été approuvée par le comité d’éthique de la recherche de l’éta-
blissement (Université du Nouveau-Brunswick, Saint John) et 
le comité d’éthique des régies régionales de la santé (Réseau de 
santé Horizon et Réseau de santé Vitalité).

Critères d’inclusion
Le cadre des soins de soutien et des catégories de besoins 

de Fitch  (2008) a servi de guide pour établir les critères 

d’inclusion de la présente étude2. Nous avons retenu quatre 
sous-catégories principales, fondées sur les sept besoins pri-
maires résumés par Fitch  (2008)  : 1)  le soutien physique, dont 
l’activité physique et les programmes de réadaptation, de 
même que la physiothérapie, la massothérapie et le yoga adap-
tés aux besoins particuliers des survivants du cancer; 2)  le 
soutien social et émotionnel, dont les groupes de soutien par 
les pairs et l’accès à un travailleur social; 3)  le soutien psycho-
logique, dont l’accès à des services de psychologie et de coun-
seling; 4)  l’orientation et le soutien informationnel, notamment 
fournir de l’information et des conseils aux survivants et 
à leurs proches, en mettant l’accent sur la consultation et la 
coordination des services. Malheureusement, les besoins pra-
tiques et financiers ne répondaient pas aux critères d’inclusion 
de la présente étude3, qui se limite aux programmes visant 
directement les survivants du cancer, les membres de leur 
famille et les proches aidants4. Le terme « famille » désigne la 
famille immédiate, comme les frères et sœurs et les enfants; 
le terme « proches aidants », pour sa part, fait référence aux 
membres de la famille qui agissent comme aidants naturels. 
Les cas où les patients ont été aiguillés vers des soins hospita-
liers généraux (ex. services de psychologie), ainsi que les soins 
palliatifs et les soins de fin de vie ne sont pas couverts par la 
présente analyse. Tant les services en personne qu’en mode 
virtuel ont été retenus, à condition qu’ils soient offerts à partir 
du Nouveau-Brunswick.

Extraction des données
Afin d’assurer l’uniformité des résultats, on a consigné 

toute l’information dans une feuille d’extraction des don-
nées  : nom du service ou du programme; organisation hôte; 
emplacement géographique; population ciblée; catégorie de 
services; description du service; langue; mode de prestation; 

2	 Fitch (2008) classe les besoins principaux selon sept domaines  : 
physique, informationnel, émotionnel, psychologique, social, 
spirituel et pratique. En outre, Fitch (2008) a catégorisé neuf types 
principaux de services dans les programmes de soins de soutien : 
orientation et éducation continue du patient et de sa famille; sou-
tien émotionnel et informationnel par les pairs; psychoéducation; 
counseling d’adaptation ou de soutien; intervention de crise; psy-
chothérapie; conseils en nutrition; gestion de la douleur ou des 
symptômes; aide pratique et fonctionnelle. Ces cadres ont per-
mis de déterminer les catégories de services de la présente étude. 
Cependant, certains services ont été intégrés à des catégories plus 
larges ou alors ils ont été écartés parce qu’ils dépassaient la portée 
de l’étude. Ces étapes ont facilité le processus de revue.

3	 Font partie du soutien pratique l’accès au transport, les consul-
tations financières et les programmes d’aide financière, les per-
ruques, etc. Les services d’information et d’orientation qui aident 
les personnes à accéder à ce type de soutien ont été inclus dans 
l’analyse.

4	 Les programmes publics ou destinés aux personnes ayant une 
maladie chronique et qui n’étaient pas expressément destinés aux 
patients atteints de cancer (ex. services généraux en psychologie, 
services externes, soins palliatifs, groupes religieux ou spirituels) 
ont été exclus.
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admissibilité; et personnes-ressources. Le présent article défi-
nit les différents emplacements géographiques à l’aide des 
zones de santé. Le Nouveau-Brunswick compte deux régies 
régionales de la santé  : Vitalité et Horizon. Elles couvrent 
sept zones  : Moncton/Sud-Est (Zone 1); Baie de Fundy/Saint 
John (Zone  2); Fredericton/Vallée (Zone  3); Madawashkish/
Nord-Ouest (Zone  4); Restigouche (Zone  5); Acadie-Bathurst 
(Zone 6); Miramichi (Zone 7).

RÉSULTATS
Un total de 47  services a été répertorié, variant selon le 

type de soutien, la population ciblée, le mode de prestation, 
la langue, l’emplacement, et les critères d’admissibilité. Les 
sections suivantes traiteront de chaque élément. Le tableau 1 
résume les services des organismes communautaires sans but 
lucratif et bénévoles, ainsi que des cliniques privées (n = 26), 
tandis que le tableau  2 présente les services des réseaux de 
santé (n = 21).

Type de service
La majorité (73  %) des 26  services provenant des orga-

nismes à but non lucratif et bénévoles, ou des cliniques 
privées, font partie de la catégorie soutien social et émotion-
nel (n = 19). Pour la plupart, ces services étaient mis en place 
par des groupes bénévoles (n = 17), dont certains étaient affi-
liés à des organismes parrains (n = 10). Deux retraites de sou-
tien ont été répertoriées. Parmi les services proposés par les 
organismes à but non lucratif et bénévoles, et les cliniques pri-
vées, 27 % appartenaient à la catégorie activité physique (n = 7), 
qui comprend les groupes d’activité physique (n = 3), la physio-
thérapie (n = 1), la kinésiologie (n = 1), la massothérapie (n = 1) 
et les cours de yoga dirigés par un instructeur certifié Yoga 
4  cancer (n  =  1). Certains services chevauchent plusieurs 
catégories. En effet, 43  % des services de soutien à l’activité 
physique (n = 3) et 53 % des services de soutien social ou émo-
tionnel (n = 10) ont une composante informationnelle.

Parmi les 21  services offerts par les régies de la santé, 
71 % (n = 15) proviennent d’unités d’oncologie en milieu hos-
pitalier. La proportion restante de 29  %  (n  = 6)  des services 
sont offerts en externe, dont 2 en collaboration avec des orga-
nismes communautaires. Une proportion de 33 % des services 
entre dans la catégorie du soutien physique (n = 7), comme les 
services de nutrition dans les centres d’oncologie (n = 5) et les 
programmes d’activité physique proposés par la régie en par-
tenariat avec des organismes communautaires  (n  =  2). Les 
services de soutien social et émotionnel (n = 6) et les services de 
soutien informationnel et d’orientation  (n = 5) représentent res-
pectivement 29 % et 24 % des services, les 14 % restants (n = 3) 
étant comblés par les services de soutien psychologique. Les caté-
gories se chevauchent souvent : 60 % des services d’informa-
tion et de consultation (n = 3) ont une composante sociale ou 
émotionnelle, et 29 % des services de soutien physique (n = 2) 
font partie de programmes destinés aux survivants qui offrent 
un soutien informationnel, social ou émotionnel.

Population ciblée
Tous les services offerts dans la collectivité (bénévoles, 

sans but lucratif ou privés) s’adressent aux survivants du 

cancer. La majorité de ces services (93 %) sont destinés aussi 
bien aux personnes qui ne sont plus dans la phase active 
de la maladie qu’à celles qui suivent un traitement (n = 24). 
Aucun service communautaire destiné exclusivement 
aux membres de la famille ou aux proches aidants n’a été 
recensé; cela dit, 62  % des services autorisaient leur pré-
sence en soutien à la personne malade  (n = 16). Seulement 
27 % des services ciblent tous les survivants, peu importe le 
type de cancer  (n  =  7) et 15  % s’adressent uniquement aux 
femmes, tous types de cancers confondus (n = 4). Le reste des 
services (58 %) ciblent les survivants d’un type particulier de 
cancer (voir tableau 1).

Les services offerts par l’intermédiaire des régies de 
la santé visent principalement les survivants du cancer. 
Cependant des services de travail social  (n  =  6) sont mis à 
disposition des membres de la famille. La grande majorité 
des services  (n  =  20) s’adressent à tous les survivants, tous 
cancers confondus; un seul programme d’orientation spé-
cialisé (n = 1) cible uniquement les survivantes du cancer du 
sein. Dans une proportion de 90 %, les services s’adressent 
exclusivement aux personnes en traitement actif (n  =  19); 
parmi ces services, 89 % (n = 17) sont réservés aux personnes 
traitées dans un établissement bien précis (centre d’onco-
logie ou auberge5) ou dans une zone particulière, alors que 
11  % des programmes sont accessibles dans toute la pro-
vince  (n  =  2). Le reste des services globalement  (9  %) est 
ouvert à tous les survivants du cancer, qu’ils suivent active-
ment un traitement ou non (n = 2).

Localité, langue et mode de prestation
Comme le montre le tableau 1, environ 89 % des services 

offerts dans la collectivité  (n  =  26) sont concentrés dans les 
zones de santé des trois plus grands centres urbains de la pro-
vince : 38 % dans la zone 2 (n = 10), 27 % dans la zone 3 (n = 7), 
et 27 % dans la zone 1 (n = 7). À l’extérieur de ces zones, l’offre 
est limitée; en effet, aucun service n’a été répertorié dans les 
zones  5 et 7. La majorité  (69  %) des services ne sont dispo-
nibles qu’en anglais (n = 18). Parmi les programmes restants, 
15 % (n = 4) accueillent quelques participants francophones, 
mais se déroulent principalement en anglais, 8  %  (n  =  2) 
sont bilingues, et 8  % se donnent exclusivement en fran-
çais  (n = 2). Avant la pandémie de COVID-19, 96 % (n = 25) 
des services étaient dispensés en personne. Au moment de 
terminer la collecte de données de l’étude, en août 2022, 61 % 
étaient prodigués en personne (n = 16), 23 % étaient en attente 
d’une reprise des activités en personne  (n  =  6), 8  % avaient 
migré vers une plateforme en ligne pour une période indéter-
minée (n = 2), un des services était hybride (en personne et en 
ligne), et le mode de prestation de l’un des services n’a pas pu 
être éclairci.

Les services dispensés par l’intermédiaire des régies de 
la santé se concentrent eux aussi autour des grands centres 
urbains. Nous avons répertorié 4 programmes d’orientation, 

5	 Au Nouveau-Brunswick, une auberge (l’Auberge Mgr-Henri-
Cormier à Moncton) offre l’hébergement aux personnes de 
l’extérieur de la région de Moncton qui reçoivent des traitements 
oncologiques.
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Tableau 1

Organismes communautaires à but non lucratif et bénévoles, et cliniques privées au N.-B.

Nom du programme 
(organisme) 

Localité Population ciblée Type de cancer Type de service Description sommaire

Zone 1 

Groupe de soutien, 
tumeur neuroendocrine 
carcinoïde (CNETS 
Canada)

Moncton Survivants, familles 
et proches aidants

Neuroendocrine 
carcinoïde

Groupe de soutien Groupe de soutien social et 
émotionnel

Soutien, cancer du 
sein, grande région de 
Moncton (Réseau du 
cancer du N.-B.) 

Moncton  Survivants, familles 
et proches aidants

Sein Groupe de soutien Groupe de soutien social et 
émotionnel par les pairs

Supporting Sisters Moncton Survivants, familles 
et proches aidants

Sein Groupe de soutien Groupe de soutien social et 
émotionnel par les pairs

Tit Bateau Breast Cancer 
Survivor Dragon Boat 
Team

 Shediac  Survivantes Sein Activité physique Équipe de bateau-dragon axée 
sur la réadaptation, le soutien 
et l’activité physique 

Zone 2 

Groupe de soutien, 
cancer du sein avancé

Saint John Personnes atteintes 
d’un cancer avancé 
ou sorties de la 
phase active de la 
maladie 

Sein Groupe de soutien Groupe de soutien social et 
émotionnel par les pairs

Breasts Ahoy  Saint John Survivants, familles 
et proches aidants

Sein Activité physique Équipe de bateau-dragon, 
conditionnement physique, 
soutien, course Carnation 
Ceremony

Groupe de soutien, 
cancer du sein ou autre 
type de cancer féminin

Saint John  Female cancer 
survivors 

All cancers Support group Peer SG where members share 
experiences.

(Réseau néo-
brunswickois du cancer 
du sein)

Saint John Survivantes Tous Groupe de soutien Groupe de soutien par les pairs 
(échanges sur leur expérience)

Groupe de soutien, 
cancer (Hospice of 
Charlotte) 

St. Stephen Survivants, familles 
et proches aidants

Tous Groupe de soutien Groupe de soutien par les pairs

Massothérapie 
(Archstone 
Physiotherapy and 
Wellness Centre)

Saint John Survivants Sein Massothérapie Services de massothérapie 
en clinique privée pour les 
personnes atteintes de cancer 
du sein

Physiothérapie 
(Archstone 
Physiotherapy and 
Wellness Centre)

Saint John Personnes atteintes 
d’un cancer ou 
survivants

Tous Physiothérapie Services de physiothérapie 
en clinique privée axés sur la 
réadaptation et la récupération 
pour les personnes atteintes de 
cancer
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Groupe de soutien, 
survivantes du cancer, 

Sussex

Sussex  Survivantes, 
familles et proches 

aidants

Tous Groupe de soutien Rencontres sociales (soupers 
et activités) permettant aux 

femmes atteintes de cancer de 
tisser des liens

Zone 3

Physiologiste clinicien de 
l’exercice ((URec)

Fredericton  Survivants Tous Physiothérapie Services de kinésiologie 
(traitement et programmes 
physiques) pour les personnes 
atteintes de cancer (payant)

Living Beyond Woodstock Survivants, familles 
et proches aidants

Tous Groupe de soutien Groupe de soutien social 
émotionnel par les pairs

Survive and 
thrive (URec)

Fredericton Survivants Tous Activité physique Rencontres de groupe axées 
sur le conditionnement 
physique, le renforcement 
du corps et l’amélioration des 
habitudes de vie

Yoga 4 Cancer 
(Brookside Wellness 
Centre) 

Fredericton  Survivants Tous Yoga Cours de yoga restauratif donné 
par un instructeur de yoga 
certifié Yoga 4 Cancer (payant)

Zone 4 

Nouvel Envol  Edmundston  Non confirmé* Sein et 
gynécologique 

Groupe de soutien Groupe de soutien par les pairs

Zone 6 

Action Revivre Caraquet  Survivantes, 
familles et proches 
aidants

Sein Groupe de soutien Groupe de soutien offrant des 
consultations, des paniers de 
denrées, etc.

Multiple Zones 

Groupe de soutien, 
tumeur cérébrale 
(Fondation canadienne 
des tumeurs cérébrales)

Moncton, 
Fredericton

Survivants, familles 
et proches aidants

Tumeur cérébrale Groupe de soutien Groupe de soutien par les pairs

Retraite pour les 
survivantes du cancer du 
sein

Partout au 
N.-B.

Survivantes Sein Retraite Retraite annuelle permettant 
de consulter oncologues, 
professionnels de la santé 
mentale, nutritionnistes, etc.

Camp Goodtimes 
(Société canadienne du 
cancer)

Partout au 
N.-B. 

Enfants survivants 
du cancer 
(7-16 ans)

Tous Retraite Camp d’une semaine pour 
enfants, et camp de fin de 
semaine pour la famille 

Groupe de soutien, 
myélome multiple 
(Myélome Canada) 

Moncton, 
Saint John 

Survivants, familles 
et proches aidants

Myélome Groupe de soutien Soutien par les pairs et séances 
d’information

Groupe de soutien, 
cancer de la prostate 
(Soutien du cancer 
de la prostate 
Nouveau-Brunswick) 

Moncton, 
Saint John, 
Fredericton 

Survivants, familles 
et proches aidants

Prostate Groupe de soutien Groupe de soutien par les pairs

Note : N.-B. = Nouveau-Brunswick

suite à la prochaine page…
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Tableau 2

Services de soins de soutien offerts par les régies de la santé du Nouveau-Brunswick
Nom du programme 

(organisme) 
Localité Population ciblée  Type de cancer Type de service Description sommaire

Zone 1
Clinique d’oncologie 
Dr-Sheldon-H.-Rubin 
(Horizon) 

Moncton  Survivants Tous Clinique 
d’oncologie

Psychologie, travail social, nutrition, 
séance d’information les mardis

Auberge Mgr-Henri-
Cormier (Vitalité)

Moncton  Survivants séjournant 
à l’auberge

Tous Auberge Psychologie

Zone 2 
Hôpital régional de 
Saint John (Horizon) 

Saint John  Survivants et proches 
aidants 

Tous Clinique 
d’oncologie

Travail social, psychologie, nutrition

Stay Strong (YMCA/
Horizon) 

Saint John Survivants ayant suivi 
des traitements

Tous Programme 
pour survivants

Programme d’exercice pour réduire 
les effets secondaires du traitement et 
améliorer la qualité de vie

Zone 3
Hôpital régional 
Dr. Everett Chalmers 
(Horizon)

Fredericton  Survivants Tous Clinique 
d’oncologie

Services de travail social

Pairs pivots en 
oncologie (Horizon)

Fredericton Survivants de la 
clinique d’oncologie 
de l’hôpital 
Dr. Everett Chalmers 

Tous Pairs pivots Soutien entre pairs, etc. (selon les 
besoins du patient)

Stay Strong (YMCA/
Horizon) 

Fredericton Survivants Tous Programme 
pour les 
survivants

Programme d’activité physique pour 
réduire les effets secondaires du 
traitement et améliorer la qualité de vie

Hôpital du Haut de la 
Vallée (Horizon)

Carleton 
County

Patients et familles Tous Clinique 
d’oncologie

Services de travail social et de nutrition

Zone 6 
Clinique d’oncologie 
de l’hôpital de 
l’Enfant-Jésus RHSJ 
(Vitalité) 

Caraquet  Patients et familles Tous Clinique 
d’oncologie

Services de travail social et de nutrition 
adaptés aux patients atteints de cancer

Zone 7 
Clinique d’oncologie 
de Miramichi 
(Horizon)

Miramichi  Patients, familles et 
proches aidants 

Tous Clinique 
d’oncologie

Travail social et nutrition

Multiple Health Zones 
Programme pivot 
en santé du sein 
(Horizon; Vitalité)

Zones 1, 2, 4, 
5, 6

Patients, familles et 
proches aidants

Fibroadénome 
à haut risque et 
cancer du sein

Orientation Orientation des patientes atteintes 
d’un cancer du sein, tout au long de leur 
parcours

Programme pivot en 
oncologie (Horizon; 
Vitalité)

Partout au 
N.-B. 

Patients  Aide d’une infirmière autorisée 
possédant des connaissances cliniques 
en oncologie, soutien infirmier 
psychosocial

Programme pivot en 
oncologie pédiatrique 
(Horizon; Vitalité) 

Partout au 
N.-B. 

Jeunes patients et 
familles

Tous Orientation Aide d’une infirmière autorisée 
possédant des connaissances cliniques 
en oncologie

Note : N.-B. = Nouveau-Brunswick
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dont 2 accessibles partout dans la province (un programme 
pivot en oncologie et l’autre en oncologie pédiatrique); des 
programmes pivots destinés aux personnes atteintes d’un 
cancer du sein sont accessibles dans plusieurs zones; il 
n’existe qu’un programme de pairs pivots, dans un hôpital.

DISCUSSION
Bien qu’une variété de services de soins de soutien ait été 

répertoriée, le manque de coordination entre les groupes 
bénévoles, les organismes sans but lucratif et les régies de 
la santé crée des trous dans l’offre de services. Fitch  (2008) 
souligne que la coordination entre les services est cruciale, 
et qu’il faut établir un « réseau des organismes et organisa-
tions, des professionnels et des bénévoles qui fournissent des 
services  » pour améliorer l’accessibilité (Fitch, 2008, p.  12). 
L’absence de coordination complique la recherche de services 
et entraîne des retards dans l’accès (Fitch, 2008). La présente 
étude n’a pas pu établir l’existence de mécanismes de coordi-
nation entre les services. De surcroît, il n’existe pas non plus 
de répertoire des services de soutien; il faut donc mobiliser 
une variété de stratégies pour trouver ce qui est offert. Cela 
entrave l’accès aux services pour les survivants du cancer et 
leurs proches, de même que le travail d’aiguillage des profes-
sionnels de la santé.

Parmi les services communautaires, on retrouve une majo-
rité de groupes bénévoles. Bien que leur soutien soit béné-
fique, ces groupes ont souvent des problèmes de leadership et 
de durabilité (Jablotschkin et al., 2022). La question du finance-
ment ajoute à la précarité des services bénévoles. Lors de l’ana-
lyse, il a été difficile de trouver des groupes communautaires de 
soutien en ligne, en partie parce que les coordonnées n’étaient 
pas toujours mises à jour. De nombreux services offerts dans la 
collectivité ciblent un type particulier de cancer et ne sont pas 
répartis également dans les zones de santé. Un nombre consi-
dérable de ces services ne sont accessibles que dans les grands 
centres urbains de la province. Les survivants des régions 
rurales et leurs proches sont confrontés à deux obstacles sup-
plémentaires : le manque de services à proximité et le temps de 
déplacement pour accéder aux services disponibles (Kent et al, 
2023; Ugalde et  al, 2019; Loughery et  al, 2015). De plus, une 
revue systématique menée par Butow et collaborateurs  (2012) 
montre que les soins de soutien, y compris les soins répondant 
aux besoins de la vie quotidienne, au fonctionnement physique 
et au besoin de soutien informationnel et émotionnel, sont sou-
vent inexistants dans les localités rurales.

La plupart des services fournis par l’intermédiaire des 
régies de la santé sont destinés aux survivants du cancer, 
tous types confondus, mais en pratique ils sont accessibles 
presque uniquement aux patients en traitement; seulement 
2 programmes s’adressent aux personnes en phase post-trai-
tement. Diverses études ont rapporté des niveaux élevés 
d’anxiété et de dépression chez les survivants du cancer 
(Inhestern et al., 2017; Götze et al., 2020; Yi et Syrjala, 2017). 
L’enquête pancanadienne de Fitch et collaborateurs  (2019) 
sur les survivants en transition du traitement actif aux soins 

de suivi a révélé que 78 % des participants vivaient au moins 
une difficulté d’ordre émotionnel après la fin des traitements, 
telle que l’anxiété causée par la peur de récidive, la dépres-
sion, ou la perte d’intérêt pour les activités quotidiennes. 
Aucun service n’est expressément axé sur les besoins des 
membres de la famille ou des proches aidants. Ceci témoigne 
d’une autre lacune considérable, mise en lumière par 
Surbone et collaborateurs (2009), car on sait que les services 
de soutien améliorent le bien-être des membres de la famille 
et des proches aidants en les aidant à reconnaître et à sur-
veiller leur niveau de stress. De plus, la majorité des services 
sont rendus en anglais, ce qui constitue une lacune dans 
l’offre de services aux francophones.

Forces et limites
La présente analyse de l’environnement constitue une vue 

d’ensemble exhaustive des services de soutien au Nouveau-
Brunswick. Les résultats ont été obtenus grâce à une revue 
approfondie de la littérature grise au moyen d’une variété de 
termes et de stratégies de recherche. Des discussions avec les 
parties intéressées ont ensuite élargi la portée de la recherche. 
Comme l’offre de services est désorganisée et qu’il est difficile 
de trouver les programmes, certains ont peut-être été man-
qués. Cela en dit long sur le manque d’accessibilité des ser-
vices : même pour des chercheuses aguerries, les repérer a été 
une tâche ardue. De plus, il était également difficile de déter-
miner si les services ciblaient un type de cancer particulier. La 
pandémie de COVID-19 a constitué un autre obstacle; certains 
fournisseurs n’étaient pas joignables en raison de l’arrêt tempo-
raire des services ou de la période de transition vers un mode 
de prestation en ligne. À l’été 2022, les chercheuses ont de nou-
veau communiqué avec les fournisseurs et relancé la recherche 
de services. Enfin, comme le Nouveau-Brunswick est une petite 
province, il est possible que les résidents accèdent à des ser-
vices en ligne offerts dans une province canadienne plus popu-
leuse ou ailleurs dans le monde. Malheureusement, ces services 
étaient exclus du champ de recherche de l’analyse.

CONCLUSION
Les services de soin de soutien ont le potentiel de répondre 

aux besoins des survivants du cancer, des membres de leur 
famille et de leurs proches aidants. La présente analyse de l’en-
vironnement fournit une vue d’ensemble des soins de soutien 
au Nouveau-Brunswick. De plus, elle met en lumière plusieurs 
lacunes, comme le manque de services pour les survivants en 
phase post-traitement, de même que pour les membres de 
la famille et les proches aidants. Les résultats de la présente 
analyse aideront les décideurs à reconnaître les manques à 
combler dans l’offre de services et remédier à la situation; ils 
faciliteront également la tâche des cliniciens et professionnels 
de la santé qui doivent aiguiller les patients vers les services 
disponibles.
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ABSTRACT
The purpose of this manuscript is to summarize key aspects of care 
for patients with advanced oral cancer, metastatic to the head and 
neck region. Patients with advanced oral cancer are treated with 
multimodal treatment. Surgical intervention leads to limitation in 
speech and swallowing abilities while adverse effects of chemotherapy 
and radiation treatment can include nausea, vomiting, diarrhea, 
mucositis, cystitis, dehydration, nephrotoxicity, skin dermatitis, 
myelosuppression, and nutritional deficiencies leading to weight 
loss. These toxicities could be overcome through self-care measures 
practiced by the patient. Oncology nurses could impart knowledge 
about self-care measures via patient and family counseling.

Keywords: advanced oral cancer, head and neck cancer, 
counseling, self-care measures

INTRODUCTION AND BACKGROUND

The report on the global burden of cancer (GLOBOCAN) 
reported head and neck cancer [i.e., lip, oral cavity, pharynx 

(naso, oro, hypo), larynx] incidence as eighth among 36 can-
cer types with 878,348 new cases annually worldwide and lead-
ing to 4.5% (444,347) of all cancer-related deaths (Sung, Ferlay, 
Siegel et al., 2021). The International Agency for Research on 
Cancer predicted increases in the incidence of head and neck 
cancer globally by 2040, up to 1,362,665 cases, with the high-
est number in South-East Asia (Cancer Tomorrow, 2023). 
Categories included under head and neck cancer are ones 
originating in the buccal mucosa, lips, pharynx, larynx, sal-
ivary glands, and sinuses (National Cancer Institute, 2021). 
Most head and neck cancers (HNC) originate from the muco-
sal lining consisting of stratified squamous epithelium, gen-
erally known as squamous cell carcinoma (SCC; Guo et  al., 
2021; Johnson et  al., 2020). Major risk factors contributing 
to head and neck squamous cell carcinoma of the larynx and 
oral cavity include tobacco (smoke, smokeless), alcohol, Areca 
nuts, betel quid, and airborne pollutants (Hashim, et al., 2019; 
Johnson et al., 2020). Prior infection with Human Papilloma 
virus and Epstein-Barr virus is associated with oropharynx and 
nasopharynx carcinoma (Chow, 2020; Guo et al., 2021).

PURPOSE OF PAPER
This paper focuses on metastatic squamous cell carcinoma 

of the oral cavity treated with surgery, chemotherapy, and/or 
radiation therapy. Patients are treated via single or multimodal 
treatment approaches depending on the disease stage, pri-
mary or recurrence disease, overall health status of the patient, 
comorbidities, and financial status.

TREATMENT APPROACHES IN HEAD AND 
NECK CANCER

Chow (2020) reported that 60% of individuals with squa-
mous cell carcinoma of head and neck present with advanced 
stages of disease. Hence, they are treated with standard care, 
which is chemoradiotherapy (Oosting & Haddad, 2019; Pfister 
et al., 2020). For patients with locally advanced disease, or for 
the purpose of organ preservation, chemoradiation multimo-
dality treatment without surgical intervention is the approach 
used (Nakahara et  al., 2012; Pfister et  al., 2020). A history of 
addictions is another reason for using a bimodality (chemo-
radiotherapy) approach. Compounds present in the addictive 
substances cause sub-mucosal hypoxia and fibrosis, which 
hamper radiation penetration within the tumour, and can 
result in local failure (Overgaard, 2007). Hence, systemic che-
motherapeutic agents are used as radiosensitizers (Hammond 
et  al., 2018). Chemotherapy drugs produce radiosensitizing 
effects through ionizing radiation rays, which facilitate deeper 
penetration of radiation rays within hypoxic tumour cells. 
Improved cure and survival rates have been reported in locally 
advanced oral cancers following combined modality approach 
(Geiger & Adelstein, 2020; Guan et  al., 2016; Noronha et  al., 
2017; Oosting & Haddad, 2019).

Platinum-based chemotherapy and concurrent admin-
istration of radiotherapy result in amplified adverse effects 
in HNC patients (Oosting & Haddad, 2019; Villa & Sonis, 
2016).. Common toxicities arising from combination treat-
ment include mucositis, nausea, vomiting, diarrhea, dehy-
dration, nutritional deficiencies, weight loss, and skin 
dermatitis (Alfouzan, 2021; Johnson et al., 2020; Lasrado et al., 
2014; Oosting & Haddad, 2019). These toxicities could hinder 
the delivery of an optimal treatment plan. However, the high-
dose cisplatin along with radiation therapy can be altered, if 
warranted, through cisplatin dose reduction to weekly cycles 
(Guan et  al., 2016; Marur & Forastiere, 2010; Noronha et  al., 
2017), treatment rescheduling, and treatment discontinuation. 
However, deviations from the three weekly cisplatin standard 
treatment guidelines because of any of the reasons mentioned 
have negative implications for disease control and patient sur-
vivorship (Guan et al., 2016; Noronha et al., 2017). With active 
involvement of patients in their care and performing self-care 
measures at home, the toxicities can be greatly reduced.

PATIENT EDUCATION

Counseling of oral cancer patients
by Salima Shams

AUTHOR NOTES
Salima Shams1 Senior Instructor, School of Nursing and Midwifery, 
Aga Khan University Hospital, near Stadium Road, Karachi, 
Pakistan. 

Email: salima.shams@aku.edu 

Corresponding author: Salima Shams

Email: salima.shams@aku.edu, mobile # 92300-2535331 
Contact # 021-34865264

DOI:10.5737/23688076342232

mailto:salima.shams@aku.edu
mailto:salima.shams@aku.edu


233Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

Significance of Patient Education/ Counseling in Advanced 
Oral Cancer

Various research studies about oral cancer patients have 
reported poor quality of life because of treatment-related tox-
icities (Moore et al., 2013; Valdez & Brennan, 2018). Initiatives 
in patient education by oncology nurses could be helpful in 
preventing and controlling sequela of adverse effects related to 
chemo-radiation treatment. In turn, such initiatives would be 
supportive in improving the quality of life of patients and their 
family members. Furthermore, initiatives regarding patient 
education and counseling on implementing self-care would 
also help oncology nurses to establish their distinctive position 
within multidisciplinary healthcare teams.

Regardless of the territory of practice, patient education/
counseling is an important nursing responsibility in caring 
for patients. While working with oncology patients and fami-
lies it becomes particularly important because of the life-lim-
iting nature of disease in advanced stages and with treatments 
adversely affecting the physical, psychological, functional, and 
sexual well-being of patients. The National Cancer Institute 
conducted an assessment for cancer education offered to 
healthcare professionals and patients and families; their con-
clusion was that cancer education is most effective when mul-
tiple methodologies and interactive strategies are used and the 
learning is reinforced at multiple instances (Johnson et  al., 
2011). According to their results, cancer education directed 
towards patients and families is needed at different phases 
of the cancer journey. Counseling, videos, interactive com-
puter-based information, and multimedia interventions are 
likely to be most effective. Although eLearning approaches 
hold diverse results in comparison to traditional methods; 
eLearning approaches are convenient for patients who have 
access to internet and computer technology. These eLearning 
approaches are expected to increase in the future.

Fridriksdottir et al. (2018) described elements for effective 
web-based interventions. The elements documented included 
evidence-based information, self-monitoring and reporting of 
physical and psychological symptoms by patients, customized 
feedback to patients based on their symptoms, self-manage-
ment training to patients to manage cancer/ treatment/ sur-
vivorship, and communication with health care professionals 
and fellow patients. These authors asserted that a combination 
of various elements would make web-based intervention more 
effective than information delivered alone. The review was 
inconclusive about the type of web-based interventions and 
outcome variables of studies due to prevailing heterogeneity 
of these features in the literature. It is also important to men-
tion there are certain limitations associated with web-based 
e-health interventions such as technical issues of training of 
patients/healthcare providers, availability of electronic equip-
ment, and security issues regarding privacy and confidentiality.

A cross-sectional study conducted with 450 head and neck 
cancer patients in Canada (Papadakos et  al., 2018) revealed 
that patients prefer individualized, face-to-face education, 
followed by use of pamphlets and websites. One-third of the 
participants in this study had less than high school educa-
tion. Likewise, a study conducted by Jabbour et  al. (2017) in 

Australia with 597 head and neck cancer patients also docu-
mented the preferred modality as in-person meetings with 
health educators and multiple modes of information delivery. 
Second on this list was information delivery via internet-based 
written information.

This paper aims to summarize relevant patient education 
themes for advanced oral care cancer patients treated with sur-
gery and chemo-radiation treatment to improve their physical 
and psychological health. These educational themes could also 
be relevant for patients with other sub-categories of head and 
neck cancer originating with other anatomical origins receiv-
ing Platinum-based chemotherapy and external radiation.

TOPICS TO BE TAUGHT TO CANCER 
PATIENTS WITH ADVANCED ORAL CANCER

Common educational topics or themes for patients under 
treatment for advanced oral cancer include basic information 
about chemo-radiation therapy and its side-effects (Oosting & 
Haddad, 2019), percutaneous endoscopic gastrostomy (PEG) 
site care, and diet via PEG tube (Zheng et  al., 2021), mouth 
opening/jaw exercises, and prevention of radiation dermati-
tis (Alfouzan, 2021). The purpose of having these discussions 
with patients and their caregivers is to decrease and prevent 
treatment related toxicities during the active phase of treat-
ment. Moreover, these therapeutic measures are equally ben-
eficial during the initial period of survivorship to prevent 
long-term treatment related complications and to maintain 
patient’s quality of life (Ringash, Bernstein, Devins et  al., 
2018).

Chemotherapy and radiation therapy
Receiving a diagnosis of life-threatening illness and under-

going its treatment has the potential to create anxiety, fear and 
other psychological reactions in patients. This also applies to 
individuals with oral cancer (Butow et  al., 2015). A prospec-
tive, longitudinal study conducted by Fernandes et  al. (2020) 
reported that head and neck cancer patients experienced the 
highest level of anxiety prior to beginning radiation treatment. 
Patients usually inquire how radiation therapy and chemother-
apy are going to be administered, their schedule, and side-ef-
fects. Providing information to patients and families about the 
basics of chemotherapy and radiation treatment is important 
and can help to reduce the anxiety patients experience (Garcia, 
2014).

Providing basic information means offering general infor-
mation about chemotherapy and radiation treatment and how 
these treatments will be delivered. For example, chemotherapy 
for advanced oral cancer is given via an intravenous route and 
the drugs result in no pain or discomfort during the admin-
istration phase or later at the administration site. Preferred 
chemotherapy drugs given for advanced, primary oral cancer 
include platinum-based drugs (e.g., cisplatin or carboplatin; 
Lasrado et al., 2014; Oosting & Haddad, 2019). Common cispla-
tin side effects can be nausea, vomiting, diarrhea, nephrotoxic-
ity, ototoxicity, and myelosuppression.

Another treatment modality for individuals with oral can-
cer is radiation therapy for which patients need general 
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information. Patients receive this therapy as external beam 
radiation to a limited area of the head and neck. The number 
of radiation cycles varies from patient to patient, but gener-
ally depends on the stage of cancer and on the patient’s over-
all physical health. Common side effects of radiation therapy 
are skin irritation or dermatitis. Basic information about treat-
ment and side effects will help patients and their family mem-
bers to prepare by knowing what to expect from treatment. 
Moreover, discussion, pictorial presentation, educational vid-
eos or visiting chemotherapy and radiation departments prior 
to treatment day, may alleviate patient anxiety and negative 

psychological reactions to treatment (Gracia, 2014; Valenti, 
2014). A narrative synthesis on educational intervention for 
self-management by Howell et  al. (2017) documented that 
patient education not only reduces anxiety in cancer patients, 
but also alleviates depression, emotional distress, pain, fatigue 
and is, overall, beneficial in preserving patients’ quality of life. 
Table 1 summarizes patient education information on com-
mon physical side effects patients can experience while receiv-
ing platinum-based chemotherapy concurrently with radiation 
therapy.

Table 1

Patient education information on Nausea-Vomiting, Diarrhea, Nephrotoxicity and Mucositis

Side effect Patient Education Instructions

Nausea and Vomiting •	To prevent dehydration, fluids intake of at least 2,000–2,500 ml per day.
•	Instead of warm fluids, cool and clear fluids are better.
•	Intake of prescribed anti-emetic, prior to mealtime.
•	Refrain from foods that have strong or unpleasant smell.
•	Sucking ice cubes, hard candies, dry snacks such as toast, crackles and dry fruits could improve mouth taste.
•	Intake of non-greasy food is recommended.
•	For easier digestion, take small frequent meals instead of three large meals, and chew food well.
•	Frequent oral care could improve mouth taste.
•	Avoid going to bed just after a meal and too many fluids with meals.
•	Enhancing the environment during mealtimes through television, music, surrounded by family and friends 

might alleviate nausea and vomiting.
•	If symptoms persist after intake of prescribed anti-emetic and measures mentioned above, then patient 

should consult physician or emergency services.

Diarrhea
It is a condition in which 
patient experience 
frequent, loose bowel 
movements.

•	Record frequency and characteristics of bowel movements.
•	For easy digestion soft, blended low fiber diet, e.g., noodle, rice, white bread, and others. 
•	Use of yogurt and banana are recommended. Yogurt promotes a probiotic effect.
•	Intake of High fluid and Oral Rehydration Salt (ORS) could replace water and electrolyte loss. 
•	Foods and drinks that should be avoided in the condition of diarrhea include raw vegetables, fried food, whole 

grains breads and cereals, nuts, cabbage, and carbonated beverages.  
•	Avoid intake of contaminated food or water.
•	Hand washing prior to food intake. Other hygiene practices include proper washing of fruits and vegetables 

before eating and cooking. Using clean utensils for eating and cooking is also important.
•	Proper food preparation, cooking and storage is crucial to prevent food contamination.

Nephrotoxicity •	Nephrotoxicity could be prevented through adequate hydration before and after chemotherapy. 
•	1–1.5 liters of intravenous fluids administration with each Platinum-based chemotherapy cycle is a standard 

practice for patients with no underlying cardiac issues.
•	Post chemotherapy patients should take at least 10–12 glasses of fluids.
•	Prior to chemotherapy administration, renal status should be monitored via Blood Urea Nitrogen (BUN) and 

Creatinine (Cr) levels check.

Mucositis
Mucositis is inflammation 
of mucosa of mouth is 
common side effect of 
chemoradiation treatment. 
It hinders in food intake 
and causes discomfort.

•	Mucositis could be prevented through use of frequent mouth wash.
•	Frequency of mouth wash should also be increased as chemo-radiation treatment progresses. Patients could 

even use mouth wash on an hourly basis. 
•	Multiple mouth washes could be used to treat mucositis. Saline and sodium bicarbonate could be used to 

prevent and treat mucositis (Hong et al, 2019)
•	Frequent intake of sips of water would also keep mucosa hydrated and less prone to break down.
•	Reduce discomfort due to mucositis through intake of less saltish, acidic, and spicy diet.
•	Use of cool, liquid, soft blenderized diet is recommended.
•	Mouth must be rinsed after meals.
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Radiation dermatitis
Dermatitis is a common side effect of radiation therapy 

(Alfouzan, 2021). Therefore, information related to skin care 
must also be provided to patients and their families to pre-
vent it from occurring early during the course of treatment. 
Dermatitis could also interrupt treatment and could lead 
to treatment delay (Hafner et  al., 2013). Table 2 summarizes 
patient education points on dermatitis.

Jaw opening exercises
Jaw opening exercises are an important aspect to incor-

porate into education and counseling of oral cancer patients. 
Undergoing surgical resection and radiation treatment can 
restrict mouth opening which, in turn, hinders food intake via 
mouth. There could also be pain and reduced verbal commu-
nication by patients. Clearly, this has implications for patients’ 
quality of life (Lee et al., 2015). There are multiple reasons for 
restricted mouth opening in advanced oral cancer patients 
including tissue lost due to surgical tumour resection (Hashim 
et al., 2019), and tissue fibrosis because of tobacco and other 
addicted substances. Tissue fibrosis also occurs secondary to 
radiation therapy and is termed “trismus.” Ongoing practice 
of jaw opening exercises could improve swallowing function 
during and after acute treatment ends (Banda et al., 2021) and 
lessen speech-related problems. Furthermore, patients should 
be advised to continue mouth opening exercises after acute 
treatment ends. According to Lee et al. (2015), measures to pre-
vent or manage trismus in patients with head and neck cancer 
need to be implemented, as they may contribute to enhanced 
quality of life over the long term (p.193). A prospective study 
by Karlsson et  al. (2021) found statistically significant effects 
of jaw exercises in the intervention group participants on max-
imal interincisal opening (MIO), health-related quality of life, 
and reduced trismus-related symptoms. Jaw opening devices 
should be placed opposite to the surgical site of mouth. Jaw 
opening devices include tongue blade/depressor/Engström 

and Therabite jaw devices. Patients should perform jaw open-
ing exercises as frequently as possible. Patients should con-
tinue with verbal communication and oral intake as tolerated 
by them, as these measures also facilitate mouth opening.

Percutaneous endoscopic gastrostomy (PEG) tube
Another crucial aspect of education in advanced oral can-

cer patients is about feeding via a percutaneous endoscopic 
gastrostomy (PEG) tube. Literature supports prophylactic 
PEG insertion in patients with advanced disease who require 
higher doses of radiotherapy and providing nutritional sup-
port to patients (Axelsson et al., 2017; McClelland et al., 2018) is 
important. A prospective study conducted by Mello et al. (2009) 
with 136 head and neck cancer patients determined minor 
complications following PEG tube insertion was at 17.6% (e.g., 
local pain, tube site infection). Major complications, includ-
ing tube displacement, occurred in only 2.2% of participants. 
Based on these study findings, authors recommended gastros-
tomy as safe and viable in select HNC patients. Patient coun-
seling information on PEG tubes is summarized in Table 3.

CONCLUSION AND PRACTICE 
IMPLICATIONS

In conclusion, toxicities occur secondary to chemotherapy, 
radiation, and surgical treatments in patients with advanced 
oral cancer. The treatment toxicities could be overcome 
through the patient’s utilization of self-care measures. Hence, 
patient education/counseling is needed to impart information 
about self-care measures to patients and their family mem-
bers and should be given early and prior to treatment starting. 
Patient education/counseling holds the potential to maintain 
or improve quality of life for HNC patients and their family 
members during the cancer journey.

Table 3

Patient Counseling information on PEG tube

•	To prevent PEG tube infection, do daily dressing for an initial 7 
to 10 days post-insertion.

•	Monitor for signs of infection which includes fever, redness at 
tube site, localized pain, oozing and blockage of tube.

•	Home-made or commercial formulas that are clear or full liquids 
could easily feed via PEG tube.

•	Patients could be fed between 150–250 ml via PEG at once. 
Amount and frequency could vary as per tolerance, caloric 
requirements of individuals. Nutritionists could determine 
caloric requirements for individual patients.

•	Liquids that are slightly warm or are at room temperature are 
best fed via PEG.

•	Patients should be in sitting or semi-fowler position during and 
after feeding via PEG.

•	PEG tube should be aspirated prior to feeding to evaluate 
digestion. 

•	Tubes should be flushed with water after use to prevent clogging. 
•	Patients could continue oral intake via mouth if allowed, along 

with the PEG tube feedings.

Table 2

Patient Education Instructions for Dermatitis

Side effect Patient Education Instructions

Dermatitis •	Daily bathing and use of mild soap lather gently on 
radiation skin. Avoid direct application of soap or 
scrub on radiation skin.

•	Avoid scratching radiation sites. 
•	Cover radiation skin with light, clean, cotton cloth, 

especially during sun exposure and intense cold 
temperature.

•	Broad neck clothing could also be helpful.
•	Patients should refrain from the application of 

makeup, perfumes, and talcum powder over the 
skin.

•	Only fresh Aloe-Vera gel application is 
recommended.

•	If dermatitis doesn’t improve with aloe-vera 
application, then, radiation oncologist could 
recommend other ointments.
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Prospective studies with strong research methodology are 
required to evaluate the impact of counseling on quality of 
life of advanced oral cancer patients undergoing chemoradi-
ation treatment. Moreover, capacity building and training of 
healthcare professionals about special informational needs of 
advanced oral cancer patients (e.g., language, literacy) would 
contribute to prevention of the sequelae of adverse effects due 
to multimodal treatment.
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RÉSUMÉ
L’objectif du présent article est de résumer les aspects centraux des 
soins aux patients atteints d’un cancer avancé de la bouche avec 
métastases dans la région de la tête et du cou. Ces patients sont trai-
tés par approche multimodale. L’intervention chirurgicale limite 
leur capacité de parler et d’avaler, tandis que la chimiothérapie et la 
radiothérapie peuvent entraîner nausées et vomissements, diarrhée, 
mucite, cystite, déshydratation, néphrotoxicité, dermatite, dépres-
sion médullaire et carences alimentaires entraînant une perte de 
poids. Il est possible de contrer ces effets toxiques à l’aide de mesures 
d’autosoins. Dans le cadre de leurs interventions d’enseignement, les 
infirmières en oncologie pourraient transmettre aux patients et aux 
familles les connaissances nécessaires à l’application de ces mesures 
d’autosoins.

Mots-clés : cancer avancé de la bouche, cancer de la tête et 
du cou, counselling, mesures d’autosoins

INTRODUCTION ET CONTEXTE

Selon le rapport sur le fardeau mondial du cancer 
(GLOBOCAN), le cancer de la tête et du cou (c.-à-d.  qui 

touche les lèvres, la cavité buccale, le pharynx [naso, oro, hypo] 
et le larynx) occupe le 8e  rang sur  36 en termes d’incidence; 
on compte 878  348  nouveaux cas par année dans le monde 
et 4,5 % (444 347) de tous les décès liés au cancer y sont attri-
buables (Sung, Ferlay, Siegel et  al., 2021). Le Centre interna-
tional de recherche sur le cancer a prédit une augmentation 
de son incidence mondiale d’ici 2040 jusqu’à 1 362 665 de cas, 
la plupart en Asie du Sud-Est (Cancer Tomorrow, 2023). Les 
cancers de la tête et du cou se déclinent en plusieurs catégo-
ries selon l’endroit où ils sont d’abord apparus, c’est-à-dire la 
muqueuse buccale, les lèvres, le pharynx, le larynx, les glandes 
salivaires ou les sinus (National Cancer Institute, 2021). La 
plupart des cancers de la tête et du cou sont désignés sous le 
terme de « carcinome squameux », car ils se développent dans 
les muqueuses, qui sont constituées de cellules épithéliales 

stratifiées (Guo et  al., 2021; Johnson et  al., 2020). Les princi-
paux facteurs de risque contribuant à l’apparition d’un car-
cinome squameux dans le larynx ou la cavité buccale sont la 
consommation de tabac (fumé ou non), d’alcool, de noix d’arec 
et de chiques de bétel, ainsi que l’exposition aux polluants 
atmosphériques (Hashim et  al., 2019; Johnson et  al., 2020). 
Les infections antérieures au virus du papillome humain et au 
virus d’Epstein-Barr sont également associées à l’apparition de 
carcinomes de l’oropharynx et du nasopharynx (Chow, 2020; 
Guo et al., 2021).

OBJECTIF DE L’ARTICLE
Le présent article aborde le traitement par intervention 

chirurgicale, chimiothérapie ou radiothérapie du carcinome 
squameux métastatique de la cavité buccale. Le traitement 
peut être unimodal ou multimodal selon le stade de la maladie, 
la présence d’un cancer primaire ou récurrent, les comorbidi-
tés, ainsi que l’état de santé général et la situation financière 
du patient.

APPROCHES DE TRAITEMENT DU CANCER 
DE LA TÊTE ET DU COU

Chow  (2020) rapporte que dans 60  % des cas, le car-
cinome squameux de la tête et du cou est diagnostiqué au 
stade avancé. La chimiothérapie est donc le traitement stan-
dard (Oosting et Haddad, 2019; Pfister et al., 2020). Toutefois, 
lorsque le cancer avancé est avancé, mais localisé, ou que l’on 
veut préserver les organes, on a plutôt recours à une approche 
multimodale de chimio-radiothérapie sans intervention 
chirurgicale (Nakahara, et al., 2012; Pfister et al., 2020). Il est 
également recommandé d’employer une approche bimodale 
de chimio-radiothérapie lorsqu’il existe des antécédents de 
dépendance. En effet, les composés présents dans les subs-
tances addictives causent une hypoxie et une fibrose de la 
sous-muqueuse, ce qui empêche la pénétration du rayonne-
ment et peut entraîner un échec du traitement de la tumeur 
primaire (Overgaard, 2007). Les médicaments utilisés pour 
la chimiothérapie sont radiosensibilisants (Hammond, 
Ostheimer, Span, Bussink et Hammond, 2018); ils ionisent 
les rayons, ce qui leur permet de pénétrer plus profondément 
dans les cellules tumorales hypoxiques. On rapporte des taux 
de guérison et de survie plus élevés chez les patients atteints 
d’un cancer localisé avancé de la bouche qui ont reçu un trai-
tement combiné (Geiger et Adelstein, 2020; Guan et al., 2016; 
Noronha et al., 2017; Oosting et Haddad, 2019).

L’administration concurrente de radiothérapie et de chimio-
thérapie contenant du platine amplifie les effets secondaires 
chez les patients atteints d’un cancer de la tête et du cou 
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(Oosting et Haddad, 2019; Villa et Sonis, 2016). Le plus sou-
vent, les effets toxiques du traitement combiné sont la mucite, 
les nausées et les vomissements, la diarrhée, la déshydrata-
tion, les carences alimentaires, la perte de poids et la derma-
tite (Alfouzan, 2021; Johnson et al., 2020; Lasrado et al., 2014; 
Oosting et Haddad, 2019). Ces effets toxiques peuvent nuire au 
plan de traitement. Toutefois, il est possible, lorsqu’il est indi-
qué de le faire, de modifier le régime de traitement combinant 
radiothérapie et doses élevées de cisplatine en administrant 
plutôt le cisplatine en doses réduites par cycles hebdoma-
daires (Guan et al., 2016; Marur et Forastiere, 2010; Noronha 
et al., 2017), en reportant le traitement ou en l’interrompant. 
Toutefois, tout écart par rapport aux directives de traitement 
standard (c.-à-d.  l’administration de cisplatine trois fois par 
semaine) pour les raisons mentionnées précédemment a des 
conséquences négatives sur la lutte à la maladie et la survie 
du patient (Guan et  al., 2016; Noronha et  al., 2017). Lorsque 
les patients sont des participants actifs et qu’ils appliquent des 
mesures d’autosoins chez eux, les effets toxiques peuvent s’en 
trouver considérablement réduits.

CANCER AVANCÉ DE LA BOUCHE : 
IMPORTANCE DE L’ENSEIGNEMENT ET DU 
COUNSELLING AUX PATIENTS

Plusieurs études réalisées auprès de patients atteints d’un 
cancer de la bouche rapportent que les effets toxiques des trai-
tements appauvrissent la qualité de vie (Moore et  al., 2013; 
Valdez et Brennan, 2018). L’enseignement aux patients offert 
par les infirmières en oncologie pourrait aider à prévenir et à 
contrôler les séquelles du traitement par chimio-radiothérapie 
et, par la bande, à améliorer la qualité de vie des patients et des 
membres de leur famille. En outre, les initiatives d’enseigne-
ment et de counselling sur les mesures d’autosoins confére-
raient aussi aux infirmières en oncologie une posture distincte 
au sein de l’équipe de soins multidisciplinaire.

Quel que soit le champ de pratique, l’enseignement et le 
counselling aux patients constituent une importante respon-
sabilité des infirmières dans les soins qu’elles prodiguent. 
Ils prennent une place d’autant plus grande pour les patients 
en oncologie et leurs proches, puisque la maladie limite 
l’espérance de vie dans les stades avancés et que les effets 
secondaires des traitements nuisent au bien-être physique, 
psychologique, fonctionnel et sexuel des patients. Le National 
Cancer Institute a évalué la formation sur le cancer offerte 
aux professionnels de la santé, de même que l’enseignement 
prodigué aux patients et aux familles; l’institut a conclu que 
l’enseignement est au maximum d’efficacité lorsque plusieurs 
méthodologies et stratégies interactives sont employées et 
que l’apprentissage est renforcé par de multiples répétitions 
(Johnson et  al., 2011). Les résultats obtenus montrent que 
l’enseignement sur le cancer à l’intention des patients et des 
familles est nécessaire à différentes étapes de la trajectoire de 
la maladie. Counselling, vidéos, information interactive sur 
ordinateur et interventions multimédias sont vraisemblable-
ment les approches les plus efficaces. Bien que l’apprentissage 
en ligne ne produise pas les mêmes résultats que les méthodes 
traditionnelles, il est pratique pour les patients qui ont accès à 

Internet et à un ordinateur. On s’attend à ce que le recours à 
cette approche augmente avec le temps.

Fridriksdottir et collaborateurs  (2018) ont décrit les élé-
ments qui assurent l’efficacité des interventions Web  : infor-
mation fondée sur des données probantes; autosurveillance 
et signalement des symptômes physiques et psychologiques 
par les patients; rétroaction personnalisée en fonction des 
symptômes; enseignement sur l’autogestion à l’intention des 
patients afin qu’ils puissent prendre en charge eux-mêmes la 
maladie, le traitement et la période de survivance; communi-
cation avec les professionnels de la santé et les autres patients. 
Ce groupe de chercheurs soutient que les interventions sur 
le Web sont plus efficaces lorsqu’elles combinent différents 
éléments et ne se contentent pas de livrer de l’information. 
Toutefois, les résultats ne sont pas concluants quant au type 
d’interventions Web et aux critères de jugement des études, 
car le plus souvent, ces caractéristiques ne sont pas homo-
gènes dans la littérature. Il est aussi important de mention-
ner qu’il existe certaines limites associées aux interventions de 
cybersanté, par exemple des enjeux techniques touchant la for-
mation des professionnels de la santé ou l’enseignement aux 
patients, la disponibilité de l’équipement électronique et des 
problèmes de sécurité (confidentialité et protection des rensei-
gnements personnels).

Une étude transversale menée auprès de 450 patients cana-
diens atteints d’un cancer de la tête et du cou (Papadakos et al., 
2018) a révélé que ces derniers préfèrent recevoir un enseigne-
ment individualisé en personne d’abord pour ensuite consul-
ter brochures et sites Web. Le tiers des participants à l’étude 
n’avaient pas terminé leurs études secondaires. De même, 
Jabbour et collaborateurs  (2017) ont réalisé en Australie une 
étude auprès de 597 patients atteints d’un cancer de la tête et 
du cou; ces derniers leur ont également dit préférer les ren-
contres en personne avec les professionnels de la santé, et 
avoir accès à divers modes de diffusion de l’information. La 
transmission d’informations écrites par Internet venait en 
deuxième sur leur liste.

Le présent article a pour but de résumer les thèmes perti-
nents pour l’enseignement aux patients atteints d’un cancer 
avancé de la bouche traité par chirurgie et chimio-radiothé-
rapie dans le but d’améliorer leur santé physique et psycho-
logique. Ces thèmes à enseigner pourraient s’appliquer aux 
patients atteints de sous-catégories de cancers de la tête et 
du cou ayant des origines anatomiques différentes, mais qui 
reçoivent aussi de la chimiothérapie contenant du platine en 
plus de traitements de radiothérapie externe.

POINTS À ENSEIGNER AUX PATIENTS 
ATTEINTS D’UN CANCER AVANCÉ DE LA 
BOUCHE

Les sujets ou thèmes courants à aborder avec les patients en 
traitement pour un cancer avancé de la bouche comprennent : 
l’information de base sur la chimio-radiothérapie et ses effets 
secondaires (Oosting et Haddad, 2019); le soin du site de gas-
trostomie endoscopique percutanée et l’alimentation par tube 
de gastrostomie (Zheng, Zhao, Zhao et al., 2021); les exercices 
d’ouverture de la bouche et de la mâchoire; la prévention de la 
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radiodermite (Alfouzan, 2021). L’objectif de ces discussions avec 
les patients et leurs proches aidants est de réduire et prévenir 
les effets toxiques du traitement pendant sa phase active. De 
plus, ces mesures thérapeutiques sont également bénéfiques 
au début de la période de survivance pour prévenir les compli-
cations à long terme associées au traitement et pour maintenir 
la qualité de vie (Ringash, Bernstein, Devins et al., 2018).

Chimiothérapie et radiothérapie
Les patients qui reçoivent un diagnostic de maladie poten-

tiellement mortelle et qui doivent subir des traitements 
peuvent vivre de l’anxiété, de la peur et d’autres réactions psy-
chologiques, une situation qui touche aussi les personnes 
atteintes d’un cancer de la bouche (Butow, Price, Shaw 
et  al., 2015). Une étude prospective longitudinale menée par 
Fernandes et collaborateurs  (2020) rapporte que les patients 
atteints d’un cancer de la tête et du cou vivent un niveau 
élevé d’anxiété avant le début de la radiothérapie. Les patients 
posent habituellement des questions sur l’administration de 
la chimiothérapie et de la radiothérapie, le régime de traite-
ment et les effets secondaires. Il est donc important de four-
nir aux patients et à leurs proches de l’information de base sur 
la chimiothérapie et la radiothérapie pour aider à réduire leur 
anxiété (Garcia, 2014). 

Donner de l’information de base nécessite de transmettre 
aux patients les renseignements généraux sur la chimiothéra-
pie et la radiothérapie, et sur le mode d’administration des trai-
tements. Par exemple, en cas de cancer avancé de la bouche, 
la chimiothérapie est administrée par voie intraveineuse et 
le médicament ne cause donc pas de douleur ou d’inconfort 
pendant la phase d’administration ou, par la suite, au site d’in-
jection. Parmi les types de chimiothérapie privilégiés en cas 
de cancer primaire avancé de la bouche, on trouve les médi-
caments contenant du platine (ex. cisplatine ou carboplatine; 
Lasrado et  al., 2014; Oosting et Haddad, 2019). Le cisplatine 
cause souvent nausées et vomissements, diarrhée, néphrotoxi-
cité, ototoxicité et dépression médullaire.

La radiothérapie est aussi une modalité de traitement du 
cancer de la bouche; les patients ont donc besoin d’information 
générale à ce sujet. Le traitement est administré sous forme 
de faisceaux externes dirigés vers une zone précise de la tête 
et du cou. Le nombre de cycles de radiation varie d’un patient 
à l’autre, mais dépend généralement du stade du cancer et de 
l’état de santé général du patient. L’un des effets secondaires 
courants de la radiothérapie est l’irritation cutanée ou la der-
matite. L’information de base sur le traitement et les effets 
secondaires aidera les patients et les familles à se préparer, car 
ils sauront à quoi s’attendre. De plus, d’autres approches, par 
exemple des discussions, représentations graphiques, vidéos 
d’information ou visites d’une unité de chimiothérapie et de 
radiothérapie avant le jour du traitement, pourraient apaiser 
l’anxiété des patients et les réactions psychologiques négatives 
au traitement (Gracia, 2014; Valenti, 2014). Dans une synthèse 
narrative des interventions d’enseignement sur l’autogestion, 
Howell et collaborateurs  (2017) ont observé que non seule-
ment l’enseignement aux patients atteints de cancer réduit l’an-
xiété, mais également la dépression, la détresse émotionnelle, 

la douleur et la fatigue, en plus d’être généralement bénéfique 
pour préserver la qualité de vie. Le tableau 1 résume l’informa-
tion à transmettre sur les effets secondaires courants du trai-
tement combinant radiothérapie et chimiothérapie à base de 
platine.

Radiodermite
La radiodermite est un effet secondaire fréquent de la radio-

thérapie (Alfouzan, 2021). Il est donc important de transmettre 
l’information sur les soins de la peau au patient et à sa famille 
pour éviter l’apparition d’une dermatite au début du traite-
ment, car elle peut en forcer le report ou l’interruption (Hafner 
et  al., 2013). Le tableau  2 résume les points à enseigner aux 
patients concernant la radiodermite.

Exercices d’ouverture de la mâchoire
Les exercices d’ouverture de la mâchoire doivent faire partie 

de l’enseignement et du counselling offert aux patients atteints 
d’un cancer de la bouche. La résection chirurgicale et la radio-
thérapie peuvent restreindre l’ouverture de la bouche, ce qui, 
en retour, nuit à la prise de nourriture. Douleurs et difficul-
tés à communiquer verbalement peuvent également survenir, 
ce qui a bien évidemment des répercussions sur la qualité de 
vie (Lee et al., 2015). Plusieurs causes expliquent les difficultés 
d’ouverture de la bouche, notamment la perte de tissus due à 
la résection chirurgicale de la tumeur (Hashim et al., 2019) et 
la fibrose tissulaire qu’entraîne la consommation de tabac et 
autres substances addictives. La fibrose tissulaire peut survenir 
aussi en réaction à la radiothérapie; elle porte alors le nom de 
« trismus ». La pratique régulière d’exercices d’ouverture de la 
mâchoire pendant le traitement actif et même après pourrait 
faciliter la déglutition (Banda et al., 2021) et atténuer les pro-
blèmes liés à la parole. Il faut donc aviser les patients de pour-
suivre les exercices lorsque prend fin le traitement actif. Selon 
Lee et collaborateurs  (2015), pour améliorer la qualité de vie 
à long terme des patients atteints d’un cancer de la tête et du 
cou, des mesures doivent être mises en place pour prévenir ou 
soulager le trismus (p. 193). Une étude prospective de Karlsson 
et collaborateurs  (2021) a montré que les exercices de la 
mâchoire avaient un effet statistiquement significatif sur l’am-
plitude interincisale maximale, la qualité de vie en lien avec la 
santé et la réduction des symptômes liés au trismus chez les 
participants du groupe bénéficiant des interventions visées par 
l’étude. Le dispositif d’étirement de la mâchoire doit être placé 
du côté opposé au site chirurgical. Il peut s’agir par exemple 
d’un abaisse-langue ou d’un dispositif de réhabilitation de la 
mobilité mandibulaire de type Engström ou Therabite. Les 
patients devraient pratiquer ces exercices le plus souvent pos-
sible. Ils doivent aussi continuer à communiquer verbalement 
et à manger tout en respectant leur seuil de tolérance, car ces 
actions favorisent également l’ouverture de la bouche.

Tube de gastrostomie endoscopique percutanée
L’alimentation par gastrostomie endoscopique percutanée 

constitue un autre point important de l’enseignement aux 
patients atteints d’un cancer avancé de la bouche. Les don-
nées de recherche encouragent la pose prophylactique d’un 
tube de gastrostomie lorsque la maladie est avancée et que la 
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Tableau 1

Information à transmettre aux patients sur les nausées et les vomissements, la diarrhée, la néphrotoxicité et la mucite

Effet secondaire Points à enseigner aux patients

Nausées et 
vomissements

•	Pour prévenir la déshydratation, boire au moins 2 000 à 2 500 ml de liquide par jour.
•	Il est préférable de consommer des liquides clairs et frais plutôt que chauds.
•	Prendre les médicaments anti-émétiques prescrits avant les repas.
•	Ne pas manger d’aliment à l’odeur forte ou désagréable.
•	Sucer des glaçons ou des bonbons durs, ou manger des aliments secs, comme du pain grillé, des craquelins et des 

fruits séchés aidera à réduire le mauvais goût dans la bouche.
•	Il est recommandé de ne pas manger d’aliments gras.
•	Pour faciliter la digestion, prendre de petits repas plus fréquents au lieu de trois gros repas, et bien mastiquer.
•	Conserver une bonne hygiène buccale pour éviter d’avoir un mauvais goût dans la bouche.
•	Éviter d’aller au lit juste après un repas et ne pas trop boire en mangeant.
•	Manger dans un environnement agréable, par exemple en écoutant la télévision ou de la musique, ou en s’entourant 

de proches et d’amis, peut parfois réduire les nausées et les vomissements.
•	Si les symptômes persistent après la prise d’anti-émétiques et l’application des mesures mentionnées, consulter un 

médecin ou se rendre aux urgences.

Diarrhée
Trouble entraînant 
des selles molles et 
fréquentes.

•	Noter la fréquence et la consistance des selles.
•	Pour faciliter la digestion, consommer des aliments mous, à faible teneur en fibres et passés au mélangeur, comme 

des nouilles, du riz, du pain blanc, etc.
•	Il est recommandé de consommer du yogourt et des bananes. Le yogourt a un effet probiotique.
•	La prise de grandes quantités de liquides et de solutions de réhydratation par voie orale pourrait remplacer la perte 

d’eau et d’électrolytes.
•	En cas de diarrhée, éviter certains aliments ou boissons, notamment les légumes crus, la friture, le pain et les 

céréales à grains entiers, les noix, le chou et les boissons gazéifiées.
•	Éviter de consommer de l’eau ou des aliments contaminés.
•	Se laver les mains avant la prise de nourriture. Adopter de bonnes mesures d’hygiène, comme de bien laver les 

fruits et les légumes avant de les consommer et de les cuisiner. Utiliser des ustensiles propres, tant pour cuisiner 
que pour manger.

•	Pour éviter la contamination, il est important de préparer, de cuisiner et de conserver correctement les aliments.

Néphrotoxicité •	Il est possible de prévenir la néphrotoxicité en s’hydratant bien avant et après la chimiothérapie.
•	Normalement, on administre aux patients qui n’ont pas de problèmes cardiaques de 1 à 1,5 litre de liquide par voie 

intraveineuse à chaque cycle de chimiothérapie contenant du platine.
•	Après la chimiothérapie, boire au moins 10 à 12 verres de liquides.
•	Avant l’administration de la chimiothérapie, faire vérifier le fonctionnement rénal à l’aide d’une prise de sang pour 

connaître les niveaux d’azote uréique sanguin (AUS) et de créatinine (Cr).

Mucite
La mucite est une 
inflammation de la 
muqueuse buccale. 
Il s’agit d’un effet 
secondaire courant 
de la chimio-
radiothérapie. 
La mucite nuit à 
l’alimentation et 
cause de l’inconfort.

•	Se rincer fréquemment la bouche avec un rince-bouche aide à prévenir la mucite.
•	L’utilisation de rince-bouche devrait être plus fréquente au fur et à mesure que le traitement de chimio-

radiothérapie progresse. Il est même possible de se rincer la bouche toutes les heures.
•	Différents types de rince-bouche peuvent être utilisés pour traiter la mucite. La solution saline et le bicarbonate de 

soude peuvent aider à prévenir et à traiter la mucite (Hong et al, 2019).
•	Prendre fréquemment de petites gorgées d’eau aide aussi à bien hydrater la muqueuse, ce qui la rend moins fragile.
•	Pour diminuer l’inconfort causé par la mucite, éviter les aliments trop salés, acides ou épicés.
•	Il est recommandé de consommer des aliments liquides, frais et passés au mélangeur.
•	Se rincer la bouche après les repas.
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personne doit recevoir de fortes doses de radiothérapie pour 
l’aider à bien s’alimenter (Axelsson et  al.,, 2017; McClelland 
et  al., 2018). Une étude prospective menée par Mello et col-
laborateurs (2009) auprès de 136 patients atteints d’un cancer 
de la tête et du cou a établi que des complications mineures 
(ex.  douleur localisée, infection du site) survenaient dans 
17,6  % des cas d’insertion d’un tube de gastrostomie endos-
copique percutanée. Des complications majeures (comme le 
déplacement du tube, par exemple) ne se produisent que chez 
2,2  % des patients. En se fondant sur les résultats de cette 
étude, les auteurs considèrent que la pose d’un tube est un 
choix sûr et viable pour un certain groupe de patients ayant 
un cancer de la tête et du cou. Le tableau 3 résume l’informa-
tion à transmettre aux patients concernant le tube de gastros-
tomie endoscopique percutanée.

CONCLUSION ET IMPLICATIONS POUR LA 
PRATIQUE

En conclusion, la chimiothérapie, la radiothérapie et les 
traitements chirurgicaux entraînent des effets secondaires 
toxiques chez les patients atteints d’un cancer avancé de la 
bouche. Ces effets toxiques peuvent être combattus par l’ap-
plication de mesures d’autosoin. L’enseignement et le coun-
selling aux patients sont donc nécessaires pour transmettre 
rapidement, avant même le début du traitement, l’information 
sur les autosoins aux patients et à leurs proches. Cette façon 
de faire a le potentiel de maintenir, voire d’améliorer la qualité 
de vie des patients atteints d’un cancer de la tête et du cou et 
des membres de leur famille tout au long de l’expérience de la 
maladie.

Il faudra procéder à des études prospectives reposant sur 
des bases méthodologiques solides pour évaluer les effets du 
counselling sur la qualité de vie des patients atteints d’un can-
cer avancé de la bouche qui reçoivent de la chimiothérapie. 
De plus, la formation et le renforcement des compétences des 
professionnels de la santé au sujet des besoins information-
nels particuliers des patients atteints d’un cancer avancé de la 
bouche (ex.  langage à utiliser, niveau de littératie) contribue-
raient à prévenir les séquelles dues aux effets secondaires du 
traitement multimodal.

CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ ET DONNÉES 
SUR LES PATIENTS
Ne s’applique pas à ce type d’article.
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Tableau 3

Information à transmettre aux patients concernant le tube de 
gastrostomie endoscopique percutanée

•	Pour prévenir l’infection, changer quotidiennement le 
pansement pendant les premiers 7 à 10 jours suivant la pose du 
tube.

•	Surveiller les signes d’infection : fièvre, rougeur au site 
d’insertion, douleur localisée, suintement et blocage du tube.

•	Les formules (entièrement ou partiellement) liquides, achetées 
ou faites maison, peuvent facilement être administrées par le 
tube.

•	Administrer entre 150 et 250 ml de nourriture par le tube à la 
fois. La quantité et la fréquence peuvent varier selon la tolérance 
et les besoins en calories. Les nutritionnistes peuvent déterminer 
les besoins en calories de chaque patient.

•	Il est préférable d’administrer des liquides tièdes ou à la 
température de la pièce.

•	S’asseoir ou s’installer en demi-position de Fowler pendant et 
après l’alimentation par tube de gastrostomie.

•	Aspirer le tube au préalable pour vérifier la digestion.
•	Irriguer le tube à l’eau après utilisation pour éviter les blocages.
•	Continuer de s’alimenter par la bouche (si le médecin l’autorise) 

même si l’on s’alimente aussi par tube de gastrostomie.

Tableau 2

Information à transmettre aux patients concernant la dermatite

Effet 
secondaire

Points à enseigner aux patients

Dermatite •	Se laver tous les jours avec un savon doux. Faire 
mousser doucement, mais éviter de frotter ou 
d’appliquer directement le savon sur la peau 
irradiée.

•	Éviter de gratter la peau irradiée.
•	Couvrir la peau irradiée d’un tissu de coton léger 

et propre, particulièrement en cas d’exposition au 
soleil ou de temps très froid.

•	Porter des vêtements à encolure large peut être 
pratique.

•	Éviter d’appliquer du maquillage, du parfum et du 
talc sur la peau.

•	Seule l’application de gel d’aloès frais est 
recommandée. 

•	Si l’application d’aloès ne soulage pas la dermatite, 
le radio-oncologue pourra alors recommander 
d’autres onguents.
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INTRODUCTION

The experience of being diagnosed 
and treated for a blood cancer is 

complex, with many deeply personal and 
difficult turning points for an individual 
and his or her family. Blood cancer sur-
vivors, those diagnosed more recently, 
and their caregivers benefit from receiv-
ing step-by-step support in a personal-
ized, individual-focused manner. They 
need this support across all aspects of 
their lives and for the duration of their 
cancer experience. People affected by 
a blood cancer require practical infor-
mation and programs addressing day-
to-day living, as well as psychosocial, 
familial, and mental health support 
from diagnosis through to long-term 
survivorship or palliative care.

Meeting these needs is best served 
through a partnership between health-
care professionals (HCPs) and the non-
profit sector supporting people affected 
by a blood cancer. The Leukemia & 
Lymphoma Society of Canada (LLSC) 
partners with healthcare professionals 
(HCPs) to help Canadians affected by a 
blood cancer.

In 2018, the LLSC decided to make the 
effort to better understand the experiences 
and preferences of people affected by a 
blood cancer. We wanted to hear directly 
about their perspectives by talking to:
1.	 Patients, survivors, and their caregiv-

ers on:
a.	 Their awareness of LLSC 

resources and services,
b.	 Their use of those resources and 

services, and
c.	 What they need at each step of 

their cancer experience.

2.	 Healthcare professionals in hematol-
ogy-oncology, on:
a.	 Their awareness of LLSC 

resources and services,
b.	 Referral of their blood cancer 

patients and caregivers to LLSC 
resources and services, and

c.	 What they need from LLSC to 
help them support their blood 
cancer patients.

METHODS
Between June 2018 and January 

2019, independent market research was 
undertaken by the healthcare division of 
Leger, a large, Canadian-owned market 
research and analytics company estab-
lished in 1986. LLSC procured the ser-
vices after assessing various Canadian 
firms. All interviews, in person and by 
telephone, were conducted by Leger staff. 
Questions for the interviews and for the 
survey were co-developed by LLSC and 
Leger. Analysis of the data, separately for 
HCPs and for patients/survivors/caregiv-
ers, was conducted by analysts at Leger.

Phase 1 – Qualitative pilot interviews 
were held on June 28, 2018 in Toronto, 
to test and adjust materials to ensure 
they met the project objectives. That 
pilot group included seven patients/sur-
vivors/caregivers and two HCPs.

Phase 2 – Qualitative interviews were 
held between August and November 
2018, by telephone and in person, at 
facilities in Toronto, Montreal, Quebec 
City, Halifax, Calgary, and Vancouver. 
In all, 50 patients/survivors/caregiv-
ers, and 20 HCPs were interviewed to 
explore their experiences and perspec-
tives in an in-depth manner.

Phase 3 – Quantitative surveys were 
distributed from September 2018 – 
January 2019. The (10–15 minute) online 
survey was distributed to 607 patients/
caregivers/survivors, and 75 HCPs 
across Canada.

Participants affected by a blood cancer 
Patients/survivors/caregivers were 

primarily recruited by LLSC through 
emails to individuals in their data-
bases, as well as through ads sent via 
LLSC’s social media channels, such as 
Facebook. The Leger panel was used to 
recruit participants to supplement the 
number of participants and to assess dif-
ferences between those unfamiliar with 
LLSC and those familiar with LLSC. 
Recruitment specifications for people 
affected by a blood cancer – for qualita-
tive and quantitative research – were:
•	 18 years or older.
•	 Diagnosed with a blood cancer at any 

time; or has a family member ever 
diagnosed with a blood cancer.

•	 Caregivers were required to be 
actively involved in the patient’s care, 
including participating in medical 
treatment decisions/discussions.

For the qualitative research (interviews): 
19 survivors, 15 newly diagnosed patients, 
and 16 caregivers were interviewed in 
Toronto, Montreal, Halifax, Calgary, 
Vancouver, Quebec City, Prairies, and 
Ottawa (in descending order of numbers 
of interviewees). Two-thirds of interview-
ees were female. About half were ages 55 
to 65; one-third were 25 to 55; and 20% 
were older than 65.

Participants in the qualitative inter-
views represented a range of blood can-
cers: non-Hodgkin lymphoma (NHL); 
chronic lymphocytic leukemia (CLL); 
multiple myeloma (MM); Hodgkin 
lymphoma (HL): chronic myeloid leuk-
emia (CML); acute myeloid leukemia 
(AML); acute lymphoblastic leukemia 
(ALL); myelodysplastic syndromes (MDS); 
myeloproliferative neoplasms (MPN).

For the quantitative research (online 
survey): 487 patients and 120 caregivers 
across the country took the anonymous 
survey – the most lived in Quebec (179), 
Ontario (122), and Atlantic Canada (118). 
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 Participants in the quantitative (sur-

vey) phase represented the same range 
of blood cancers as with the qualitative 
interviews: NHL; CLL; MM; HL; CML; 
AML; ALL; MDS; and MPN.

For the quantitative phase, a dif-
ferent, larger set of individuals were 
selected than for the qualitative phase. 
Individuals were pre-screened before 
they were sent the survey. Demographic 
questions were included as part of the 
screening process to be sure a wide 
representation of types of blood can-
cers, ages, genders, years since diag-
nosis, province/territory, and patient/
survivor/caregiver. Patients were asked 
about 40 survey questions and caregiv-
ers about 45 questions – primarily the 
same questions.

Healthcare professionals participants
Leger primarily recruited health-

care professionals within Leger’s data-
bases; LLSC recruited some HCPs 
through emails to its targeted HCP lists. 
Healthcare professionals worked in a 
range of settings from academia to com-
munity cancer centres.

For the qualitative interviews: Six hema-
tologists, seven nurses, and seven oncol-
ogy social workers were interviewed. 
Recruitment specifications were:
•	 All the physicians were managing and 

treating hematological cancers.
•	 All the nurses and social workers 

were involved in counselling and edu-
cating patients.

•	 Nurses were either primary care 
oncology nurses or chemotherapy 
nurses.

For the quantitative (online surveys) 
research:  Recruitment specifications 
were:
•	 In active clinical practice for at least 

one year.
•	 Working at least 26 hours a week.
•	 • Managing patients with at least one 

blood cancer type.

For the HCP survey (about 20 ques-
tions), participants included 50 phy-
sicians – specifically hematologist 
oncologists, hematologists, and medical 
oncologists – and 25 oncology nurses – 
chemotherapy nurses, as well as pri-
mary or pivotal nurses. 

KEY FINDINGS AND 
ACTUALIZATIONS

From the start of the research proj-
ect, LLSC made the commitment that 
“findings will guide benchmarking and 
assist in our development of materials/
programs/services and create a posi-
tioning platform for the organization.” 
The following findings provide exam-
ples of how those objectives have been 
met (and continue to be met) since the 
research concluded.

Most of the findings come from the 
interviews and surveys of patients, sur-
vivors, and caregivers – identifying the 
reality of the blood cancer experience in 
Canada, as well as how they would like 
their experience to unfold. The number 
of research participants was substantially 
larger (seven-fold) compared to health-
care professionals, and healthcare pro-
fessionals were asked a smaller set of 
questions. Where applicable, we have 
noted HCP perspectives, too, in these 
findings.

Finding: Need for personalized support
There was a clear message conveyed 

by people affected by a blood cancer: 
Treat me as an individual, not as a statis-
tic or diagnosis. They wanted frequent, 
personalized connections and touch-
points for support and services. In other 
words, they wanted to know they are “not 
alone.” Many patients/survivors/care-
givers noted in interviews that, although 
they felt supported by their healthcare 
team and their families and friends, they 
did not always feel fully understood about 
their cancer experience, what they were 
going through and feeling emotionally. 
Almost a quarter of nurses interviewed 
in the research said they ranked the pro-
vision of emotional support to patients/
families/survivors as “the most import-
ant service expected from LLSC.”

Peer support
Research participants resonated 

strongly with the concept of peer sup-
port, identifying their need to connect 
with someone who “gets it” (i.e., hav-
ing or caring for someone who has a 
blood cancer). LLSC’s First Connection 
(FC) peer support program was very 
well received by research participants. 
Unfortunately, most people affected by 

a blood cancer said they had never heard 
of the program before the research. FC 
turned out to be the least known and 
least used program of LLSC.

“I would have liked it if they pro-
vided me with someone I could talk 
to who had gone through it [blood 
cancer experience]...It would have 
been nice to know about.”

Actualization: Personalized support 
expanded

The message about not having to go 
through the cancer experience alone is 
one that LLSC has been using over the 
past few years. The model of service at 
LLSC has, in recent years, been trans-
formed, so that personalized support 
for people affected with a blood cancer 
is prioritized. The LLSC eschews auto-
mated, impersonal, or generic contact 
in any realm of need; they acknowledge 
that a real, live human is at the other 
end of every phone call and email to 
LLSC. People affected by a blood cancer 
interact with the same LLSC employee 
throughout their cancer experience; 
roles are designated by geographic 
region and unchanging.

The LLSC has also worked to broaden 
the reach of its existing support pro-
grams and worked to provide peer sup-
port in the most meaningful way (i.e., 
the right people at right time in the right 
way). This approach has been shown 
to have a positive impact on health out-
comes (Allicock et  al., 2014). The LLSC 
provides peer support in two programs.

One-on-one peer matching
Years before the market research was 

conducted, LLSC had been providing 1:1 
peer matches for individuals living with 
a blood cancer. This occurred through 
its First Connection (FC) Program, 
where volunteer peers are trained, mon-
itored, and supported by LLSC through 
the process of engaging with other 
patients and survivors.

To address the gap identified in the 
market research (e.g., low usage and 
low awareness of the program), LLSC 
provided more resources to the FC 
Program starting in 2020. Today, the FC 
program is thriving with more than 400 
peer match requests a year, success the 
LLSC attributes to:
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•	 Coast-to-coast advertising for recruit-
ment of volunteers with specific 
types of blood cancer to broaden the 
pool of prospective matches with like 
conditions.

•	 Creation of a process for healthcare 
professionals’ referrals to the FC 
program.

•	 Expansion of the FC Program to: a) 
parents of children with a blood can-
cer; b) blood cancer survivors; c) care-
givers; d) those in palliative care; and 
e) young adults with a blood cancer.

“The [FC] program helped me hear 
other survivors’ stories and it also 
helped me regain the hope and 
faith that was lost earlier in my 
treatment.”

Support groups
The LLSC had been offering in-per-

son support groups regionally for peo-
ple affected by a blood cancer. When 
COVID happened, the LLSC pivoted to 
virtual support groups and, in the pro-
cess, standardized and extended its 
efforts to serve more people. Today, 
more than 500 participants a year bene-
fit from free virtual support groups that 
are conducted in various regions across 
the country. The groups are offered in 
English and French, with at least one 
general blood cancer group and one 
chronic blood cancer group in each lan-
guage. An advanced cancer virtual sup-
port group has just been launched by 
LLSC. All the facilitation of the support 
groups is by allied HCPs such as psy-
chologists and social workers.

Finding: Need for help with practical 
issues

People with a blood cancer and their 
caregivers told the market researchers 
they were looking for practical informa-
tion on a wide range of issues. These 
issues included costs of medical travel, 
dealing with insurance companies, how 
to plan for short- and long-term dis-
ability/taking a leave from work, how 
to reintegrate back into the workforce 
after cancer, and how to plan for the 
future. Other practical topics of inter-
est expressed by individuals affected by 
a blood cancer included how to manage 
chronic pain, when is it appropriate to 
return to exercising, what are the best 

and most nutritious foods, and how to 
stimulate appetite when taste buds are 
impacted by treatment.

Actualization: Practical services 
expanded

LLSC’s community services leads 
(bloodcancers.ca/connect-us) include 
seven trained staff working from 
coast to coast. These LLSC staff mem-
bers interact directly with individu-
als affected by a blood cancer and are 
uniquely positioned to help answer 
their practical questions. Being in the 
same region as their constituents, LLSC 
staff can access healthcare profession-
als, allied HCPs, and various service 
providers in their specific region, and 
tap into LLSC’s larger national network 
of contacts.

One of LLSC’s 50 short, animated videos on topics meaningful to individuals affected by a 
blood cancer.

Example of a fact sheet at bloodcancers.ca

Example of a LLSC podcast episode: Interview with a named blood cancer survivor
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 In 2020, the LLSC launched its “One 

Kilometre at a Time” transportation 
subsidy program for people affected by 
a blood cancer who face financial con-
straints. The program is promoted to 
healthcare professionals to provide 
referrals for the subsidy. The program 
provides up to $300 for costs related to 
traveling for medical appointments and 
treatment. More than 1,600 individuals 
have received this financial support for 
their travel to date; 773 people in the last 
year alone accessed the program.

Practical information 
LLSC meets the need for help with 

day-to-day practical issues by produc-
ing numerous short, easy-to-under-
stand fact sheets and other multimedia 
resources on topics such as loss of appe-
tite, pain management, self-care and 
mental health, having an active lifestyle, 
and dozens of other factsheets, videos 
and podcast episodes, side effects of 
treatments, wellness, and more. Our 
approach is to use images of diverse 
individuals to broaden the relatability 
of our material, as well as other visu-
als and bright colours to make it easier 
and more enjoyable to read. All LLSC’s 
information is vetted by healthcare pro-
fessionals and available on bloodcan-
cers.ca and cancersdusang.ca.

In 2021 and 2023, LLSC hosted four-
day virtual conferences entitled, “Living 
Well with a Blood Cancer”, in English 
and French. During these conferences, 
health experts addressed the kinds of 
practical topics survivors, patients and 
caregivers wanted advice about, such as 
nutrition and sleep, sexuality, and man-
aging how you look and feel. More than 
2,500 people registered for the 2023 
conference, which offered sessions on 
chronic pain, caregiver burnout, and 
spirituality among other topics.

Finding: Need for bite-sized, tailored 
information 

The market research showed that 
people affected by a blood cancer (as 
well as HCPs) want to see blood can-
cer information designed to be as flex-
ible as possible. By this, respondents 
meant smaller, more easily digest-
ible pieces of content; pieces that were 
quick and easy to read (in plain lan-
guage, with graphics); and available 

in multimedia formats. In the design 
of LLSC resources, factors taken into 
consideration include differing levels 
of (language and health) literacy, edu-
cation, learning styles (i.e., watching, 
listening, or reading), and cognitive 
problems (such as brain fog related to 
chemotherapy).

Respondents said other blood can-
cer information they came across was 
generally impersonal, hard to digest, 
and rarely suitable for the exact spot in 
which they found themselves during 
their cancer experience. They often felt 
‘overwhelmed’  – a word used through-
out the research: information materi-
als that were too long, too complex, too 
personally unrelatable, with too many 

steps in the cancer experience covered. 
People affected by a blood cancer said 
they preferred reading stories of real 
people talking about their specific chal-
lenges and triumphs in their blood can-
cer experiences.

To avoid feeling overwhelmed, 
the individuals said their challenges 
were best managed one step at a time. 
Therefore, any information they 
deemed useful should be designed for 
and provided at their specific step. In 
contrast to that approach, in reality, 
most people affected by a blood cancer 
said they received information primar-
ily at the time of their diagnosis – an 
emotionally challenging time to absorb 
new, often complicated information. 

Diagram 1

Diagram 2
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Furthermore, the information given to 
them at diagnosis included details about 
the later cancer stages, which they were 
not ready to discover. 

Patients/survivors/caregivers iden-
tified 40 steps in their blood cancer 
experience (Diagrams 1 and 2). In stark 
contrast, the clinical perspective from 
HCP participants was four steps: pre-di-
agnosis; diagnosis; treatment; remis-
sion or palliative care.

Actualization: Information designed to 
be flexible

After learning from the results of the 
market research, the LLSC engaged in a 
pervasive overhaul in all aspects of the 
information provided by the organiza-
tion. We extended the types of multime-
dia used, personalizing, shortening, and 
brightening content with images repre-
senting all demographics and ages, try-
ing to tailor the amount and format of 
information to each unique audience. 
The LLSC changed some of its wording, 
and created a lexicon based on feedback 
from individuals during the research. 
For example, we replaced the word 
‘journey’ with ‘experience,’ and ‘fight-
ing/battling cancer’ with ‘living with.’

Website redesign
Having a personalized approach was 

intrinsic in the complete redesign and 
rewrite of bloodcancers.ca and cancersdu-
sang.ca, starting around 2021. The web-
sites were organized around individuals: 
“I have a blood cancer” (including pedi-
atrics, teens, and young adults)/“I care 
for someone with a blood cancer”/”I am 
a blood cancer survivor”/“I am a pro-
fessional in the blood cancer communi-
ty”/“I lost someone to a blood cancer.”

“It [bloodcancers.ca] is a very 
well-organized website; it is very 
easy to look up issues or download 
materials; it is very user friendly.”

Multimedia resources
Considering the various challenges 

facing individuals with a blood cancer, 
as well as preferred learning styles, the 
LLSC changed direction from primarily 
text content, to include:
•	 Videos (webcasts, conference ses-

sion recordings and more) placed 
on: LLSC’s YouTube channel; the rel-
evant disease- or user-specific LLSC 

website pages, as well as within each 
websites’ Resource Library searchable 
by topic (disease type; diagnosis and 
test; treatment and side effects; men-
tal health and wellness; work, school, 
and finance)
•	 From 2021 to 2023, LLSC created 

50 short, animated videos covering 
cancer survivorship issues such as 
fear of recurrence, and basic over-
views of specific types of blood 
cancer.

•	 Podcasts: The LLSC launched “The 
Blood Cancer Experience” podcast, 
with episodes from conversations 
with actual (named) blood cancer sur-
vivors and caregivers (several of those 
were hosted by a survivor of child-
hood blood cancer) as well as inter-
views with blood cancer experts on 
their work in discovery of cures and 
better treatment. 

•	 Factsheets: Newly created, short, plain 
language, colourful and with faces of 
people from diverse populations.

•	 Real stories: Dozens of real-world 
patient stories added to websites, 
often with individuals’ photos, talking 
about their personal experiences with 
specific blood cancers.

Finding: HCPs are trusted sources of 
information

All patients/survivors/caregivers said 
they look to their oncology HCPs as key 
sources of information. It is worth not-
ing that many patients and caregivers 
turn to their family physician for sup-
port and answers, as well. About half of 
individuals affected by a blood cancer 

said that if they were referred to the 
LLSC by their nurse or physician, they 
would act.

However, a referral gap was identi-
fied. Four of five oncology nurses, and 
three of five hematologist-oncologists 
said they recommend LLSC and other 
cancer associations if asked by patients 
and caregivers. That type of request to 
HCPs is unlikely, as individuals affected 
by blood cancer are often overwhelmed 
and/or do not know to ask. Therefore, 
the research implied that to make the 
most of the high level of trust invested 
in HCPs by patients/survivors/caregiv-
ers, the LLSC would need to boost its 
profile to HCPs through its member 
organizations, presentations, and other 
partnership efforts.

Other sources of information
Family and friends, Google searches, 

and social media ads placed by LLSC 
were ranked fairly highly, as “help-
ful sources of information,” albeit 
with some real disadvantages. Google-
generated blood cancer information was 
described by some people as not nec-
essarily credible, and even scary. Many 
individuals mentioned that while they 
appreciated medical websites, such as 
the Mayo Clinic, they found such sites 
overwhelming in the volume, detail, and 
impersonal nature of the information.

Actualization: Deeper connections and 
partnerships with HCPs

Given the vital role played by nurses 
and other HCPs, as trusted sources 
of information, the LLSC decided to 
deepen its relationships with relevant 

Diagram 3
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HCP organizations. For example, man-
agers and directors of the LLSC have 
given presentations and had informa-
tion booths at organizations such as 
the Canadian Association of Nurses 
in Oncology (CANO). In 2023, LLSC 
was honoured to co-host the first ever 
Pediatric Oncology Day at the annual 
CANO/ACIO conference.

LLSC’s community service leads give 
regular presentations at cancer centres 
across Canada about LLSC support, 
services, and programs. Every meeting 
with HCPs counts: Stronger connec-
tions with LLSC can translate into more 
referral to services and support for peo-
ple affected by a blood cancer. As one 
nurse participant said:

“LLSC has awesome tools and mate-
rials with useful information, and 
great training for nurses. All of their 
tools most definitely increased my 
awareness about the challenges faced 
by blood cancer patients.”

LLSC has built a continuing edu-
cation platform (hcpen-llscanada.tal-
entlms.com/) with dozens of recorded 
(on-demand) training, with videos and 
downloadable materials, as well as live 
training webcasts on a wide range of 
subjects from caring for survivors to the 
latest blood cancer treatments.

Finding: Need for help with healthcare 
system issues

Another high-level need identified in 
the market research was help with nav-
igating the healthcare system. People 
affected by a blood cancer identified 
they wanted: 1) continuity/coordination 
of their care between cancer centres/
hospitals and various HCPs/specialists, 
and 2) a way to transition from oncol-
ogy treatment team more easily after 
cancer to the ‘new normal’ of life with 
a chronic blood cancer or in remission. 
As one patient said:

“You get these letters from the hospi-
tal telling you to go to such and such 
a place for your procedure. Who do 
you call to find out if there’s going to 
be some support, to find out why you 
are having this test?”

Respondents emphasized that they 
are often trying to coordinate their care 
while exhausted from treatment and 
dealing with ‘brain fog’. Some report 
having to repeat their cancer story 
repeatedly – an experience they find 
distressing.

The market research also showed 
that one of the unmet needs for peo-
ple touched by a blood cancer was 
their desire to become an “empowered 
patient” – feeling they have the right 

to speak up, ask questions, and take 
notes – within an environment of medi-
cal authority.

Actualization: Advocacy and 
navigational help

Since each LLSC community sup-
port employee has a specific geographic 
catchment area of service in which they 
work, this allows them to become very 
familiar with the unique processes and 
steps involved in cancer care and treat-
ment in their own region. LLSC believes 
that individuals can and should partici-
pate in decisions about their own cancer 
care. LLSC enables this through their 
regional employees by:
•	 Educating people about their rights 

within the healthcare system
•	 Providing educational tools to help 

them better understand their treat-
ment options

•	 Helping individuals prepare for a 
medical consult (what questions to 
ask) and/or explore a clinical trial

•	 Providing personalized support to 
help empower people to participate in 
decisions related to their care.

Formally introduced in recent years 
at LLSC, advocacy work by staff is a bur-
geoning area. The advocacy team has 
the mandate to:
1.	 Coach individuals affected by a blood 

cancer on how to self-advocate for 
their own care or for their loved one.

2.	 Reach out, using LLSC’s credibility, 
on behalf of individuals to help solve 
their problems.

3.	 Work strategically, often with other 
cancer organizations, to influence 
decision makers (government, pay-
ors) to effect systemic and policy 
changes in the best interests of all 
Canadians affected by a blood cancer.

CONCLUSION
This article was written to illustrate 

how a market research project provides 
a foundation for understanding the 
needs and experiences of individuals an 
organization wishes to serve. The LLSC 
has been able to design and offer sup-
port and services, which they believe 
align with the perspectives of individu-
als who are affected by a blood cancer.

The LLSC’s Continuing Education Program platform: hcpen-llscanada.talentlms.com



251Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 2, Spring 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

FEA
TU

R
ES/C

h
r
o
n
iq

ues


The research showed the vital role 
that nurses and other healthcare pro-
fessionals play in the lives of individu-
als touched by a blood cancer. However, 
there was a low awareness on the part of 
the HCPs, at the time of the research, 
about LLSC services and support pro-
grams. Encouragingly, most HCPs 
expressed interest in knowing more 
about the LLSC.

The LLSC is committed to the model 
of optimally serving people affected by 
a blood cancer through partnerships, 
and to enabling full-circle sharing of 

information, support, and services 
across Canada. The best partners for 
this purpose are nurses, other health-
care professionals, social workers, 
psychologists and others. These part-
nerships require seamless coordination 
centred on:
1.	 A proactive approach by HCPs with 

their patients - as early as possible 
after diagnosis, and then ongoing 
throughout the cancer experience  – 
offering LLSC information and ser-
vice referrals (bloodcancers.ca/
partnering-with-us)

2.	 A continuous effort by LLSC to 
raise awareness about its resources 
and services with HCPs, as well as 
with individuals affected by a blood 
cancer. 

3.	 A communication channel between 
HCPs and LLSC for identifying needs 
and gaps and potential solutions.

Together, we are working towards the 
day every person in Canada affected by 
a blood cancer learns about and uses the 
resources and programs of LLSC – and 
when they do, finds their individual and 
familial experiences validated and helped.
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Note éditoriale : Le présent article a été rédigé à partir d’une conférence donnée au congrès annuel de l’ACIO/CANO, à Niagara Falls, à 
l’automne 2023.

Comprendre l’expérience des Canadiens qui vivent 
avec un cancer du sang pour mieux les épauler
par Nadine Prévost

INTRODUCTION

Un diagnostic de cancer du sang et 
les traitements qui s'en suivent est 

une expérience souvent complexe pour 
les personnes directement touchées et 
pour leur famille. Ces personnes ont 
besoin de programmes et de conseils 
concrets, entre autres, pour les aider au 
quotidien. Il est donc important d’of-
frir un soutien personnalisé, aussi bien 
psychosocial, familial que mental, pour 
épauler les survivants, les personnes 
ayant récemment reçu un diagnostic de 
cancer du sang et les proches aidants 
dans toutes les sphères de leur vie, et ce, 
du diagnostic jusqu’à la rémission ou 
aux soins palliatifs.

Les partenariats entre les profes-
sionnels de la santé et les organismes à 
but non lucratif qui viennent en aident 
aux personnes touchées par le cancer, 
comme ceux que la Société de leucémie 
et lymphome du Canada (SLLC) cultive, 
sont le meilleur moyen d’épauler les 
personnes qui vivent avec un cancer du 
sang ainsi que leurs proches.

En  2018, la  SLLC a entrepris des 
démarches pour mieux comprendre 
la situation et les préférences des 
Canadiens touchés par un cancer du 
sang. Des discussions sur les thèmes 
ci-dessous ont donc été menées avec les 
parties prenantes suivantes :
1.	 Patients, survivants et proches aidants :

a.	 Connaissance des ressources et 
des services offerts par la SLLC

b.	 Recours aux services et aux res-
sources de la SLLC, le cas échéant

c.	 Besoins à combler à chaque étape 
de leur parcours.

2.	 Professionnels de la santé en 
hémato-oncologie :
a.	 Connaissance des ressources et 

des services offerts par la SLLC
b.	 Aiguillage de patients vers les res-

sources et les services offerts par 
la SLLC

c.	 Mesures que pourrait prendre 
la SLLC pour aider ces profession-
nels à épauler leurs patients ayant 
un cancer du sang.

MÉTHODE
De juin  2018 à janvier  2019, des 

études indépendantes ont été menées 
par l’équipe de la division des soins de 
santé de Léger, une grande firme de son-
dage canadienne établie depuis  1986. 
La  SLLC a retenu les services de cette 
firme après avoir examiné l’offre de 
services de diverses firmes de sondage 
canadiennes. Les questions d’entrevue 
ont été formulées par la SLLC et Léger, 
et toutes les entrevues ont été menées 
en personne et par téléphone par le per-
sonnel de Léger. Les analystes de cette 
firme ont ensuite analysé séparément 
1)  les données recueillies auprès des 
professionnels de la santé et 2) les don-
nées recueillies auprès des patients, sur-
vivants et proches aidants.

Phase 1 – Le 28 juin 2018, des entre-
vues qualitatives pilotes ont été réali-
sées à Toronto pour tester l’efficacité des 
outils d’entrevue auprès de 7  patients, 
survivants ou proches aidants et 2 pro-
fessionnels de la santé.

Phase  2 – D’août  2018 à 
novembre  2018, des entrevues qua-
litatives approfondies ont été réali-
sées, par téléphone et en personne, 
depuis Toronto, Montréal, Québec, 
Halifax, Calgary et Vancouver. Au total, 
50  patients, survivants ou proches 
aidants et 20 professionnels de la santé 
ont été interviewés à propos de leur 
parcours.

Phase 3 – De septembre 2018 à jan-
vier  2019, 607  patients, survivants ou 
proches aidants et 75 professionnels de 
la santé de partout au Canada ont été 
invités à prendre 10 à 15 minutes pour 
répondre à un sondage quantitatif en 
ligne.

Participants touchés par un cancer du 
sang 

Les patients, survivants et proches 
aidants ont été recrutés principale-
ment par la SLLC : 1) par courriel à par-
tir de sa liste de contacts; et 2) grâce à 
des accroches dans les réseaux sociaux, 
comme Facebook. L’équipe de Léger a 
également été mise à contribution pour 
recruter d’autres participants afin de 
mieux cibler d’éventuelles différences 
dans les réponses des participants qui 
connaissent la  SLLC et ceux qui  ne la 
connaissent pas. Les critères de sélec-
tion qualitatifs et quantitatifs étaient les 
suivants :
•	 Avoir 18 ans ou plus;
•	 Avoir reçu un diagnostic de cancer 

du sang ou avoir un membre de la 
famille qui a reçu un tel diagnostic;

•	 Participer activement, dans le cas des 
proches aidants, à la prestation de 
soins ainsi qu’aux discussions et à la 
prise de décisions liées aux soins.

Recherche qualitative (entrevues)  : 
19  survivants, 15  personnes ayant 
récemment reçu un diagnostic de can-
cer du sang et 16  proches aidants ont 
été interviewés à Toronto, à Montréal, 
à Halifax, à Calgary, à Vancouver, à 
Québec, dans les Prairies et à Ottawa 
(régions en ordre décroissant par rap-
port au nombre de participants). Les 
deux tiers des personnes interviewées 
étaient de sexe féminin. Environ la moi-
tié des participants avaient entre 55 et 
65 ans; un tiers, entre 25 et 55 ans; et un 
cinquième, plus de 65 ans.

Collectivement, les personnes inter-
viewées représentaient un vaste éventail 
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de cancers du sang  : lymphome non 
hodgkinien, leucémie lymphoïde chro-
nique, myélome multiple, lymphome 
hodgkinien, leucémie myéloïde chro-
nique, leucémie lymphoïde aiguë, leu-
cémie aiguë lymphoblastique, syn-
drome myélodysplasique, néoplasies 
myéloprolifératives.

Recherche quantitative (sondage en 
ligne)  : 487  patients et 120  proches 
aidants de partout au pays ont répondu 
anonymement à un sondage. Ces per-
sonnes étaient principalement basées 
au Québec (179), en Ontario (122) et 
dans les provinces de l’Atlantique (118). 
Collectivement, elles représentaient le 
même vaste éventail de cancers du sang 
que les personnes interviewées dans le 
volet qualitatif de la présente étude, soit 
le lymphome non hodgkinien, la leucé-
mie lymphoïde chronique, le myélome 
multiple, le lymphome hodgkinien, la 
leucémie myéloïde chronique, la leu-
cémie lymphoïde aiguë, la leucémie 
aiguë lymphoblastique, le syndrome 
myélodysplasique et les néoplasies 
myéloprolifératives.

Le volet quantitatif et le volet qua-
litatif de l’étude ont été menés à partir 
d’échantillons distincts; l’échantillon 
du volet quantitatif ratisse plus large 
que celui du volet qualitatif et a été pré-
sélectionné au moyen de questions 
démographiques visant à couvrir un 
vaste éventail de cancer du sang, d’âges, 
d’identités de genre, d’années écoulées 
depuis le diagnostic, de provinces et 
de territoires et de patients/survivants/
proches aidants. Les patients ont été 
priés de répondre à environ 40  ques-
tions, et les proches aidants, à environ 
45 questions, les questions posées étant 
essentiellement les mêmes.

Participants œuvrant dans le domaine 
de la santé

Léger a recruté à partir de sa liste de 
contacts la plupart des professionnels 
de la santé qui ont participé à l’étude. 
La SLLC a quant à elle recruté quelques 
professionnels de la santé en envoyant 
des courriels ciblés à ses contacts. Ces 
professionnels de la santé englobent 
un vaste éventail de domaines allant du 
milieu universitaire aux centres com-
munautaires en oncologie.

Entrevues qualitatives  : six héma-
tologues, sept infirmières et sept 
travailleurs sociaux spécialisés en onco-
logie ont été interviewés. Ces personnes 
devaient satisfaire aux critères de sélec-
tion suivants :
•	 Médecins – Offrir des soins à des 

patients ayant un cancer du sang.
•	 Infirmières et travailleurs sociaux 

– Offrir des services-conseils à des 
patients ayant un cancer du sang.

•	 Infirmières – être spécialisées soit en 
soins oncologiques de première ligne 
ou en chimiothérapie.

Recherche quantitative (sondage en 
ligne) : les personnes recrutées devaient 
satisfaire aux critères de sélection 
suivants :
•	 Avoir au moins un an d’expérience en 

pratique clinique;
•	 Travailler au moins 26  heures par 

semaine;
•	 Offrir des soins pour au moins un 

type de cancer du sang.

Un sondage d’environ 20  questions 
a été mené auprès de 50  médecins 
(hémato-oncologues, hématologues et 
oncologues médicaux) et 25 infirmières 
spécialisées en oncologie (infirmières 
en chimiothérapie, infirmières de pre-
mière ligne et infirmières pivots).

PRINCIPAUX CONSTATS ET 
AVANCÉES

D’emblée, la  SLLC s’est engagée à 
«  tirer parti des constats de la présente 
étude pour orienter la création de res-
sources, programmes et services et 
aider l’organisme à se positionner. » Les 
exemples ci-après illustrent les mesures 
que l’organisme prend, depuis la fin de 
l’étude, pour atteindre ses objectifs.

La plupart des constats ont été faits 
grâce aux données tirées des entre-
vues et des sondages réalisés auprès 
des patients, survivants et proches 
aidants, ce qui favorise une meilleure 
compréhension de la situation des per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
au Canada et de la façon dont ces per-
sonnes aimeraient être épaulées. La pro-
portion de patients, de survivants et de 
proches aidants qui ont participé à la 
présente étude était sept fois plus élevée 
que celle des professionnels de la santé, 
et un nombre inférieur de questions 

plus ciblées ont été posées aux profes-
sionnels de la santé. Lorsque pertinent, 
nous avons tenu compte du point de vue 
de ces professionnels de la santé pour 
formuler les constats recensés dans la 
présente étude. 

Constat : Besoin de soutien 
personnalisé

Les personnes vivant avec un cancer 
du sang ont souligné qu’elles veulent 
être traitées comme des êtres humains et 
non pas comme des statistiques ou un dia-
gnostic. Elles souhaitent avoir des sui-
vis fréquents et personnalisés et ainsi 
accéder au soutien et aux services dont 
elles ont besoin. Autrement dit, elles 
veulent sentir qu’elles «  ne sont pas 
seules  ». Lors des entrevues, beau-
coup de patients, survivants et proches 
aidants ont mentionné que malgré le 
fait qu’ils se sentent soutenus par leur 
équipe de soins de santé, leur famille 
et leurs amis, ils ressentent encore que 
les autres ne comprennent pas pleine-
ment ce qu’ils vivent. Près d’un quart 
des infirmières interviewées ont précisé 
qu’aux yeux des patients, des survivants 
et des proches aidants, le soutien émo-
tionnel est «  le besoin le plus essentiel 
que la SLLC doit combler ».

Soutien par les pairs
Le programme de soutien par les 

pairs Premier contact a suscité beau-
coup d’enthousiasme auprès des partici-
pants, lesquels ont souligné l’importance 
d’échanger avec quelqu’un qui les com-
prend, comme une personne vivant avec 
un cancer du sang ou qui prend soin 
d’une personne touchée par ce type de 
cancer. Malheureusement, la plupart de 
ces personnes ne connaissaient pas ce 
programme avant de participer à la pré-
sente étude, ce qui a permis de révéler 
que, parmi les programmes de la SLLC, 
le programme Premier contact était 
le moins connu et celui vers lequel le 
moins de personnes se sont tournées.

«  Pendant mon traitement contre 
le cancer du sang, j’aurais aimé 
échanger avec quelqu’un qui aurait 
été capable de me comprendre… 
J’aurais voulu savoir que [le pro-
gramme Premier contact] existait. »

Avancée : Soutien personnalisé accru
Depuis quelques années, la  SLLC a 

œuvré pour véhiculer le message suivant 
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n’êtes pas seul. L’organisme a récemment 
procédé à une refonte de son modèle 
de service pour prioriser le soutien per-
sonnalisé. Un être humain répond à 
chaque appel et à chaque courriel que 
la  SLLC reçoit. Les personnes touchées 
par un cancer du sang interagissent avec 
le même membre du personnel tout au 
long de leur parcours, et les rôles des 
membres du personnel de la SLLC sont 
clairement attribués en fonction de l’em-
placement géographique pour assurer la 
constance des services.

La  SLLC a également entrepris des 
démarches pour élargir la portée de ses 
programmes et travaille pour optimiser 
ses deux programmes de soutien par les 
pairs en mettant les bonnes personnes 
en contact au bon moment de la façon la 
plus opportune qui soit. Les démarches 
de la SLLC ont eu des retombées posi-
tives sur le devenir des personnes soute-
nues (Allicock et al., 2014).

Jumelage
La  SLLC offre un service de jume-

lage depuis plusieurs années déjà. Dans 
le cadre du programme de soutien par 
les pairs Premier contact, des béné-
voles destinés à être jumelés à un autre 
patient ou survivant reçoivent une for-
mation, un suivi et un soutien à cette fin 
de la part de la SLLC.

Comme la présente étude a révélé 
que peu de personnes connaissaient 
le programme de soutien par les pairs 
Premier contact et y avait recours, 
la SLLC a mobilisé, en 2020, davantage 
de ressources pour aider plus de per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
à avoir accès au soutien dont elles ont 
besoin. Aujourd’hui, son équipe reçoit 
plus de 400 demandes de jumelage par 
année pour ce programme grâce à :
•	 des publicités diffusées partout au 

pays pour recruter des bénévoles 
ayant un type de cancer du sang pré-
cis et ainsi élargir le bassin de jume-
lages potentiels en fonction du type 
de cancer;

•	 a création d’un processus d’aiguillage 
vers le programme Premier contact 
à l’intention des professionnels de la 
santé;

•	 l’élargissement de la portée du pro-
gramme Premier contact pour 

inclure : a) les parents d’enfants ayant 
un cancer du sang, b)  les survivants, 
c) les proches aidants, d)  les patients 
qui reçoivent des soins palliatifs, 
e) les jeunes adultes qui vivent avec le 
cancer du sang.

«  Le programme [Premier contact] 
m’a permis d’entendre des témoi-
gnages d’autres survivants et m’a 
redonné espoir. »

Groupes de soutien
La SLLC a mis en place des groupes 

de soutien régionaux pour permettre 
aux personnes touchées par un cancer 
du sang de se rencontrer pour échan-
ger. La pandémie de COVID-19 a en 
outre poussé la  SLLC à offrir des ren-
contres en ligne et lui a donné l’oc-
casion de rationaliser ses processus 
et d’étendre la portée de ses services. 
Chaque année, plus de 500  personnes 
de partout au pays peuvent échanger 
virtuellement en français ou en anglais 
au sein d’un groupe de soutien géné-
ral ou d’un groupe de soutien pour les 
personnes touchées par un cancer du 
sang chronique. La  SLLC vient égale-
ment de créer un groupe de soutien vir-
tuel pour les personnes touchées par 
un cancer du sang de stade avancé. Les 
groupes de soutien sont animés par 
des professionnels de la santé affiliés à 
la SLLC (ex. psychologues et travailleurs 
sociaux).

Constat : Besoin de conseils pratiques
Les personnes ayant un cancer du 

sang et les proches aidants ont dit aux 
chercheurs qu’ils souhaitent avoir des 
renseignements pratiques sur un vaste 
éventail de sujets, notamment les frais 
de déplacement pour raisons médi-
cales, les réclamations auprès des com-
pagnies d’assurance, les préparatifs en 
prévision d’un arrêt de travail à court ou 
à long terme ou la nécessité de s’absen-
ter du travail, le retour au travail après 
le cancer et les plans d’avenir. Les per-
sonnes qui vivent avec un cancer du 
sang veulent également se renseigner 
sur les moyens de gérer la douleur chro-
nique, la possibilité de recommencer à 
faire de l’exercice, la valeur nutritive des 
aliments ainsi que les moyens de stimu-
ler l’appétit si les papilles gustatives ont 
été altérées par les traitements.

�Avancée : Élargissement des services 
pratiques

Parmi les responsables des services 
communautaires de la  SLLC (cancers-
dusang.ca/impliquez-vous/communi-
quer-avec-nous), qui offre des services 
d’un bout à l’autre du pays, on compte 
sept membres du personnel formés. 
Ceux-ci peuvent interagir directement 
avec les personnes qui vivent avec un 
cancer du sang, et sont donc dans une 
position privilégiée pour répondre aux 
questions pratico-pratiques. Puisqu’ils 
se trouvent dans la même région que les 
concitoyens qu’ils servent, ces membres 
du personnel de la  SLLC peuvent faci-
lement communiquer avec les profes-
sionnels de la santé et leurs alliés ainsi 
qu’avec les divers prestataires de ser-
vices de la région, en plus de pouvoir 
accéder au vaste réseau national de 
contacts de la SLLC.

En 2020, la SLLC a inauguré son pro-
gramme de subvention pour le trans-
port intitulé « Un kilomètre à la fois ». Il 
s'agit d'un programme d'aide financière 
conçu pour épauler les personnes tou-
chées par un cancer du sang qui vivent 
des difficultés financières. Les profes-
sionels de la santé peuvent référer leur 
patients à ce programme qui permet 
de couvrir jusqu'a 300 dollars en frais 
de déplacement pour les rendez-vous 
médicaux et les traitements. À ce jour, 
plus de 1 600 personnes ont bénéficié de 
ce soutien financier, y compris 773 per-
sonnes l’an dernier seulement.

Renseignements pratiques
La  SLLC répond aux préoccupations 

d’ordre pratique du quotidien à l’aide de 
nombreuses fiches d’information courtes 
et faciles à comprendre, de ressources 
multimédias sur des sujets comme la 
perte d’appétit, la gestion de la douleur, 
les soins personnels, la santé mentale, 
le maintien d’un mode de vie actif, et 
d’un éventail de vidéos et de balados sur 
les effets secondaires des traitements, le 
bien-être et plus encore. Pour placer l’hu-
main au cœur de son offre de services, 
la SLLC illustre ses ressources à l’aide de 
couleurs vives, d’images de personnes 
de tous horizons et d’éléments visuels 
afin de faciliter la lecture et de la rendre 
plus agréable. Tous les renseignements 
que fournit la SLLC sont validés par des 
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professionnels de la santé et figurent sur 
les sites web cancersdusang.ca et blood-
cancers.ca

En  2021 et en  2023, la  SLLC a orga-
nisé une conférence virtuelle qui s’est 
échelonnée sur quatre jours, donnée en 
français et en anglais, intitulée « Mieux 
vivre avec un cancer du sang » (« Living 
Well with a Blood Cancer  »). Lors de 
cette conférence, des experts de la santé 
se sont penchés sur des sujets pratiques 
qui intéressaient les survivants, les 
patients et les proches aidants, comme 
la nutrition, le sommeil, la sexualité, l’ap-
parence et le bien-être. Plus de 2 500 per-
sonnes se sont inscrites à la conférence 
de 2023, qui portait notamment sur la 
douleur chronique, l’épuisement chez les 
proches aidants et la spiritualité.

Constat : Besoin d’information 
personnalisée présentée en petites 
bouchées

L’étude de marché a permis de révé-
ler que les personnes atteintes d’un can-
cer du sang (et les professionnels de la 
santé) veulent que l’information sur 
le cancer du sang soit aussi facile d’ac-
cès que possible. Autrement dit, les 
personnes interrogées voulaient que 
l’information soit  : découpée en plus 
petites bouchées, plus digeste, rapide et 
facile à lire (en langage simple, avec des 
graphiques), et disponible dans divers 
formats. Pour créer ses ressources, 
la  SLLC a tenu compte de divers fac-
teurs, comme le niveau d’éducation, le 
niveau de connaissances linguistiques 
et en santé, le style d’apprentissage 
(visuel, auditif, textuel) et les éventuels 
problèmes cognitifs associés au cancer 
du sang (comme le brouillard cérébral 
lié à la chimiothérapie).

Les personnes interrogées ont 
affirmé que les autres renseignements 
trouvés sur le cancer du sang étaient 
généralement impersonnels, difficiles à 
assimiler et rarement adaptés à l’étape 
exacte où elles se trouvaient durant leur 
expérience du cancer. Elles ont égale-
ment souligné qu’elles se sont souvent 
senties «  dépassées  » – un terme qui 
est ressorti tout au long de la présente 
étude – en raison de la longueur des 
documents d’information, de leur com-
plexité, de leur aridité et de l’exhaus-
tivité des stades du cancer présentés. 
Ces personnes ont déclaré qu’elles pré-
féraient entendre de vrais survivants du 
cancer du sang relater leurs propres dif-
ficultés et victoires.

Les personnes interrogées ont aussi 
déclaré que pour éviter de se sentir 
dépassées, elles préféraient faire face 
à une difficulté à la fois. Par consé-
quent, toute information considérée 
comme utile devrait être présentée au 
moment opportun. Or, la plupart des 
personnes ayant un cancer du sang ont 
dit avoir reçu les renseignements clés 
au moment du diagnostic, une période 
émotionnellement difficile pour assi-
miler de l’information nouvelle et 
souvent compliquée. En outre, les ren-
seignements qui leur ont été donnés au 
moment du diagnostic comprenaient 
des détails sur les stades ultérieurs du 

L’une des 50 capsules vidéo animées sur des sujets d’intérêt pour les personnes ayant un 
cancer du sang.

Exemple d’une fiche d’information sur le 
site cancersdusang.ca

Exemple d’un épisode du balado de la SLLC : Entretien avec une personne ayant survécu 
au cancer du sang qui a accepté d’être identifiée
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cancer  – détails qu’elles n’étaient pas 
prêtes à assimiler. 

Les patients, les survivants et les 
proches aidants ont recensé 40  étapes 
au fil de leur expérience du cancer du 
sang (diagrammes 1 et 2). Or, les profes-
sionnels de la santé interrogés n’en ont 
dégagé que quatre  : prédiagnostic; dia-
gnostic; traitement; rémission ou soins 
palliatifs.

Avancée : Souplesse dans la 
présentation de l’information

Après avoir pris connaissance des 
résultats de la présente étude, la  SLLC 
s’est engagée dans une refonte complète 
de l’information qu’elle offrait. Elle a 
diversifié le format dans lequel l’infor-
mation est présentée, et personnalisé, 

raccourci et éclairci le contenu à l’aide 
d’images représentatives de tous les 
groupes démographiques et tranches 
d’âge, tout en tâchant d’adapter la teneur 
et le format de l’information à chaque 
public cible. Elle a également modifié 
certains libellés et créé un lexique à par-
tir des commentaires formulés par les 
personnes qui ont participé à l’étude. 
Elle a notamment remplacé les termes 
« bataille » et « lutter contre le cancer » 
par «  expérience  » et «  vivre avec  le 
cancer ».

Refonte des sites web
Vers 2021, la  SLLC a procédé à la 

refonte et à la réécriture des sites can-
cersdusang.ca et bloodcancers.ca pour 
répondre aux besoins uniques des 

personnes qui vivent les expériences 
suivantes  : «  J’ai un cancer du sang  » 
(les renseignements présentés ont été 
adaptés pour les enfants, les adolescents 
et les jeunes adultes), «  Je soutiens un 
proche », «  Je suis un survivant », «  Je 
suis un professionnel de la santé  » et 
« J’ai perdu un être cher ».

«  Cancersdusang.ca est un site web 
convivial; il est très facile d’y trouver 
de l’information et d’y télécharger le 
matériel offert. »

Ressources multimédias
Pour mieux épauler les personnes 

touchées par un cancer du sang et tenir 
compte des différents styles d’appren-
tissage (ex.  visuel, auditif ), la  SLLC a 
développé :
•	 Des vidéos (ex.  émissions web, enre-

gistrements de conférences) placées 
sur le canal YouTube de la SLLC, sur 
les pages de son site web ayant trait 
précisément à la maladie ou à la per-
sonne soutenue et dans la biblio-
thèque de ressources de chaque site 
web, consultable par sujet (type de 
maladie; diagnostic et test; traitement 
et effets secondaires; santé mentale et 
bien-être; travail, école et finances).
•	 De 2021 à 2023, la  SLLC a créé 

50  capsules vidéo animées cou-
vrant divers aspects de l’expérience 
post-cancer, comme la peur de la 
récidive, et des renseignements 
généraux sur les différents types de 
cancer du sang.

•	 Un balado  : La  SLLC a lancé un 
balado intitulé « Parlons des cancers 
du sang  ». Les épisodes prennent 
la forme de  : 1)  conversations avec 
des survivants du cancer du sang et 
des proches aidants ayant accepté de 
s’identifier (dont plusieurs ont été 
animées par un survivant du can-
cer du sang infantile); et 2)  d’entre-
tiens avec des spécialistes du cancer 
du sang portant sur les travaux qui 
leur ont permis d’optimiser les trai-
tements et de proposer de nouveaux 
soins oncologiques.

•	 Des fiches d’information révisées  : 
Les nouvelles fiches sont courtes, 
rédigées dans un langage simple, 
agrémentées de couleurs et illus-
trées par des visages de gens de tous 
horizons.

Diagramme 1

Diagramme 2
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•	 Des témoignages : Nous avons ajouté 
à nos sites web des dizaines de témoi-
gnages de patients, souvent accom-
pagnés de leur photo, où chacun y 
raconte sa propre expérience d’un 
cancer du sang.

Constat : Confiance élevée envers les 
professionnels de la santé

Tous les patients, survivants et 
proches aidants ont déclaré que les pro-
fessionnels de la santé en oncologie 
étaient une source d’information essen-
tielle pour les aider dans leur expérience 
du cancer. Il convient de noter que de 
nombreux patients et proches aidants 
se tournent également vers leur méde-
cin de famille pour obtenir du soutien 
et des réponses. Environ la moitié des 
personnes atteintes d’un cancer du sang 
ont indiqué que si leur infirmière ou 
leur médecin les orientait vers la SLLC, 
elles auraient recours aux services de 
l’organisme.

Or, quatre infirmières en oncolo-
gie sur cinq et trois hématologues-on-
cologues sur cinq ont déclaré qu’ils 
aiguillaient les patients et les proches 
aidants vers la  SLLC et d’autres asso-
ciations spécialisées en oncologie seu-
lement si les patients et les aidants le 
demandaient vers quelles ressources 
ils pouvaient se tourner. Cela dit, les 
personnes touchées par un cancer du 
sang sont généralement trop dépassées 
par les événements pour s’enquérir des 
ressources dont elles pourraient bénéfi-
cier ou ne pensent pas à poser la ques-
tion à leurs professionnels de la santé. 
Par conséquent, la présente étude laisse 
entendre que pour tirer le meilleur parti 
de la grande confiance accordée aux pro-
fessionnels de la santé par les patients, 
les survivants et les aidants, la  SLLC 
devrait se faire mieux connaître auprès 
des professionnels de la santé en don-
nant des présentations, en établissant 
des partenariats et en collaborant avec 
ses organisations membres.

Autres sources d’information
Les personnes touchées par un 

cancer du sang ont mentionné que 
la famille et les amis, les recherches 
sur Google ainsi que les publicités de 
la  SLLC sur les médias sociaux sont 
des sources d’information utiles, mal-
gré les inconvénients non négligeables. 

Les renseignements sur le cancer du 
sang trouvés par Google ont été décrits 
par certaines personnes comme n’étant 
pas nécessairement crédibles, voire 
effrayants. De nombreuses personnes 
ont précisé que, bien qu’elles apprécient 
les sites web médicaux tels que Mayo 
Clinic, la consultation de ces sites est 
éprouvante en raison du volume d’infor-
mation et de l’abondance de détails pré-
sentés de manière impersonnelle.

Avancée : Renforcement des liens et des 
partenariats avec les professionnels de 
la santé

Comme les infirmières et les autres 
professionnels de la santé assument 
un rôle essentiel pour aider les per-
sonnes touchées par un cancer du 

sang à obtenir de l’information fiable, 
la SLLC a décidé de consolider ses liens 
avec les organisations de profession-
nels de la santé. À titre d’exemple, les 
gestionnaires de la SLLC ont donné des 
exposés et tenu des kiosques d’informa-
tion à l’intention d’organisations telles 
que l’Association canadienne des infir-
mières en oncologie (ACIO/CANO). 
En 2023, la SLLC a également eu l’hon-
neur de co-organiser la toute première 
Journée d’oncologie pédiatrique lors 
de la conférence annuelle de l’ACIO/
CANO.

Les responsables des services com-
munautaires de la SLLC font régulière-
ment des exposés dans des centres de 
traitement du cancer des quatre coins 
du pays pour présenter le soutien, les 

Diagramme 3

Plateforme du programme de formation continue de la SLLC : hcpfr-llscanada.talentlms.
com
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services et les programmes offerts par 
la  SLLC. Chaque professionnel de la 
santé qui connaît la mission de la SLLC 
peut contribuer à changer la donne en 
aiguillant les personnes touchées par 
un cancer du sang vers les services et 
le soutien dont elles ont besoin. Une 
infirmière ayant participé à l’étude a 
souligné :

«  La  SLLC dispose d’outils et de 
documents formidables qui ras-
semblent une mine de renseigne-
ments utiles, notamment pour le 
perfectionnement professionnel des 
infirmières. Tous ces outils m’ont 
indéniablement permis de mieux 
comprendre la réalité des personnes 
ayant un cancer du sang. »

La  SLLC a créé une plateforme 
de formation continue (hcpfr-llsca-
nada.talentlms.com/) qui propose des 
dizaines de formations enregistrées (sur 
demande), avec des vidéos et du maté-
riel téléchargeable, ainsi que des forma-
tions web en direct sur un large éventail 
de sujets allant des façons d’épauler 
les survivants d’un cancer du sang aux 
dernières percées dans les traitements 
contre le cancer du sang.

Constat : Besoin d’aide pour les 
questions sur le système de santé

La présente étude a également mis 
en évidence un autre besoin important : 
celui de se faire aider pour s’orienter 
dans le système de santé. Les personnes 
touchées par un cancer du sang ont 
indiqué qu’elles souhaitaient  : 1)  une 
continuité ou une coordination des 
soins prodigués par les centres onco-
logiques, les hôpitaux et les divers pro-
fessionnels de la santé et les autres 
spécialistes; et 2)  une forme de prépa-
ration à la vie avec un cancer du sang 
chronique ou à la rémission une fois les 
traitements terminés. Comme l’a souli-
gné un patient :

«  On reçoit des lettres de l’hôpital 
qui nous disent de nous rendre à tel 
ou tel endroit pour subir une inter-
vention. Qui peut-on appeler pour 
demander s’il y aura du soutien 
ou pourquoi on nous fait passer ce 
test? »

Les personnes interrogées ont souli-
gné qu’elles essayaient souvent de coor-
donner leurs soins alors qu’elles étaient 
épuisées par le traitement et devaient 
composer avec le « brouillard cérébral ». 
Dans certains cas, on signale devoir répé-
ter sans cesse l’histoire de son cancer, 
une expérience pénible pour le patient.

L’étude de marché a également mon-
tré que l’un des besoins non satisfaits 
des personnes ayant un cancer du sang 
était leur désir de devenir un « patient 
habilité  », c’est-à-dire de sentir qu’elles 
ont le droit de prendre la parole, de 
poser des questions et de prendre des 
notes, dans un environnement où l’au-
torité médicale fait loi.

Avancée : Besoin d’aide en défense des 
intérêts et en orientation

Puisque chaque membre du personnel 
de la SLLC responsable d’offrir du soutien 
communautaire travaille dans une zone 
géographique précise, il est possible pour 
chacun de ces membres de se familiari-
ser avec les processus et les étapes parti-
culières des soins et traitements contre 
le cancer dans sa région. La SLLC estime 
que chaque personne touchée par un can-
cer du sang a le droit de participer aux 
décisions concernant ses propres soins 
contre le cancer. Elle compte donc sur ses 
employés régionaux pour :
•	 Informer les personnes de leurs 

droits au sein du système de santé.
•	 Fournir des outils éducatifs qui aident 

à mieux comprendre les options de 
traitement.

•	 Aider les personnes à se préparer à 
une consultation médicale (et notam-
ment à déterminer les questions à 
poser) ou à explorer les options d’es-
sais cliniques.

•	 Fournir un soutien personnalisé pour 
aider les personnes à participer aux 
décisions concernant leurs soins.

La  SLLC s’est récemment donné le 
mandat de défendre les intérêts des per-
sonnes touchées par un cancer du sang. 
L’équipe de défense des intérêts a pour 
mission :
1.	 d’accompagner les personnes tou-

chées par un cancer du sang dans la 
défense de leurs propres intérêts ou 
de ceux d’un être cher;

2.	 d'aider des individus grâce à la crédi-
bilité de la SLLC;

3.	 de travailler stratégiquement, sou-
vent avec d’autres organisations de 
lutte contre le cancer, pour influen-
cer les décideurs (gouvernement, 
commanditaires) à apporter des 
changements systémiques et poli-
tiques dans le meilleur intérêt de 
tous les Canadiens touchés par un 
cancer du sang.

CONCLUSION
L’objectif du présent article était de 

démontrer qu’une étude de marché per-
met de mieux comprendre le vécu et les 
besoins des personnes qu’une organisa-
tion souhaite servir. Grâce à cette étude, 
la SLLC a été en mesure de concevoir et 
d’offrir un soutien et des services qui, 
selon elle, répondent aux attentes des 
personnes touchées par un cancer du 
sang.

Les recherches menées ont souli-
gné le rôle vital des infirmières et des 
autres professionnels de la santé dans 
la vie des personnes touchées par un 
cancer du sang. Au moment où l’étude 
a été menée, il y avait toutefois peu de 
professionnels de la santé qui connais-
saient les services et les programmes de 
soutien de la SLLC. La plupart des pro-
fessionnels de la santé ont néanmoins 
exprimé le désir d’en savoir plus sur 
la SLLC, ce qui est encourageant.

Pour optimiser le soutien offert aux 
personnes touchées par un cancer du 
sang, la SLLC s’engage à nouer des par-
tenariats, à diffuser des renseignements 
clés et à offrir des services d’un océan 
à l’autre. Les infirmières, les autres 
professionnels de la santé, les travail-
leurs sociaux, les psychologues et les 
autres spécialistes sont les intervenants 
les mieux placés pour l’aider à rem-
plir cette mission. Les partenariats que 
la  SLLC établit avec ces professionnels 
nécessitent d’ailleurs une coordination 
sans faille qui repose sur les éléments 
suivants :
1.	 Une approche proactive de la part 

des professionnels de la santé pour 
aiguiller leurs patients vers la  SLLC 
le plus tôt possible après le diagnos-
tic puis tout au long de leur expé-
rience du cancer. (cancersdusang.ca/
faire-equipe-avec-vous)

http://cancersdusang.ca/faire-equipe-avec-vous
http://cancersdusang.ca/faire-equipe-avec-vous
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2.	 Des démarches assidues de la part de 
la SLLC pour mieux faire connaître 
ses ressources et servicers auprès des 
professionels de la santé et des per-
sonnes touchées par un cancer du 
sang.

3.	 Un canal de communication entre 
les professionnels de la santé et la 
SLLC pour cerner les besoins, le 
lacunes et les solutions possibles.

Mobilisons-nous pour arriver au jour 
où, d’un océan à l’autre, chaque per-
sonne touchée par un cancer du sang 

connaîtra et utilisera les ressources 
et programmes de la SLLC, et où son 
expériences et celle des membres de 
sa famille sera comprise. Ensemble, 
nous pouvons faire en sorte que les per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
sachent qu’elles ne sont pas seules.
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 BRIEF COMMUNICATION

“Never say never” to transplant in aplastic anemia! 
A case study
by Zoe Evans, Katie McNamara, James Smith, and Rajat Kumar

INTRODUCTION 

Severe aplastic anemia (SAA) is a 
rare bone marrow failure syndrome 

that results in a high risk of bleeding, 
infections, and impaired tissue repair. 
Allogeneic Hematopoietic Stem Cell 
Transplantation (Allo-HSCT) is a cura-
tive treatment option for eligible trans-
plant patients and may be the only 
life-saving treatment option in patients 
with SAA with concurrent treatment-re-
sistant infections (Bacigalupo, 2017). 
The following case study highlights a 
successful Allo-HSCT in a patient with 
SAA with multiple treatment-resistant 
infections secondary to a large non-heal-
ing perianal wound. The discussion 
focuses on the creative approach that 
was guided by specialized point-of-care 
oncology nurses, a specialized oncology 
wound care nurse, and oncology nurse 
practitioners in collaboration with the 
multidisciplinary team.

CASE PRESENTATION
A previously healthy, 33-year-old 

male, who had recently immigrated 
from India, was referred to our trans-
plant team for consideration of Allo-
HSCT for the treatment of SAA versus 
hypoplastic myelodysplastic syndrome 
(MDS). At the time of referral, the 
patient had been hospitalized for four 
months for the management of multi-
ple treatment-resistant infections and 
a large non-healing perianal wound in 
the context of prolonged and profound 
neutropenia.

At the time of the pre-transplant con-
sultation, the patient was febrile due 
to recurrent multi-organism bactere-
mia including Klebsiella pneumoniae, 
Clostridium innocuum, Bacteroides 
fragilis, Enterococcus gallinarum, and 
Enterobacter cloacae complex. He was 
on multiple antimicrobials managed by 
the oncology infectious disease team. 
He also had a possible fungal pneumo-
nia that was being treated with caspo-
fungin and amphotericin B.

Of greatest concern was a large, pain-
ful necrotizing wound extending from 
the perineum to the sacrum that devel-
oped secondary to a surgical site infec-
tion following a hemorrhoidectomy 
performed while neutropenic. The 
patient had undergone debridement of 
the necrotic tissue twice, with progres-
sion of the wound to measure 11 x 9.5 
cm and increased undermining and 
sloughing of necrotic tissue at wound 
borders (Figure 1). The patient was con-
fined to bed in the prone position due to 
the wound location and severe pain. His 
Karnofsky Performance Scale was 20 
percent and he required total parenteral 
nutrition.

Despite the high risk of peri-trans-
plant morbidity and mortality, our team 
decided to proceed with Allo-HSCT, as 
the only available life-saving measure. 
Of note, the transplant was initially 
delayed due to challenges in securing 
a visitor visa for his fully matched sib-
ling donor living in India, leading to 
further clinical deterioration before his 
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transplant admission. Due to the diag-
nostic overlap between SAA and hypo-
plastic MDS, the selected conditioning 
regimen was reduced intensity fludara-
bine and busulfan (FB2) with graft ver-
sus host disease (GVHD) prophylaxis of 
anti-thymocyte globulin (ATG), metho-
trexate, and cyclosporine. Our centre’s 
standard conditioning protocol includes 
total body irradiation; however, this was 
omitted as the patient was unable to tol-
erate the supine position.

Eleven months after his diagnosis, 
he underwent a matched sibling donor 
allograft using fresh peripheral blood 
stem cells (PBSC) with a CD34 cell dose 
of 8.17 x 10(6) cells/kg body weight. To 
hasten neutrophil engraftment in view 
of his wound and infections, PBSC 
was chosen over bone marrow prod-
uct and granulocyte colony-stimulating 
factor (G-CSF) was added on day seven 
post-transplant.

The transplant was successful with 
neutrophil engraftment achieved on 
day 14 and platelet engraftment on day 
31 post-transplant. A multidisciplinary 
effort was required to manage his 
post-transplant complications, includ-
ing recurrent multi-organism bactere-
mia, progression of the perianal wound, 
severe pain and deconditioning that 
prolonged his hospital stay. On day 86 
post-transplant, the patient was trans-
ferred to an inpatient rehabilitation 
centre and discharged home eight days 
later. All antimicrobials were stopped 
four months after transplant and the 
wound healed by secondary inten-
tion. At 1.5 years post-transplant, the 
patient remains well with no evidence 
of GVHD and stable blood counts. He is 
independent with his activities of daily 
living and has already travelled back to 
visit his home country.

DISCUSSION 
Severe aplastic anemia is a bone 

marrow failure syndrome leading 
to life-threatening complications of 
anemia, bleeding, infections and 
impaired tissue repair if left untreated. 
Guidelines for the treatment of SAA do 
not address the best course of action 
in patients with active treatment-resis-
tant infections or non-healing wounds 
(Bacigalupo, 2017, Killick et  al., 2016). 

The guidelines recommend upfront 
Allo-HSCT in patients younger than 40 
years of age with a human leucocyte 
antigen (HLA) matched sibling donor. 
For older patients and those without an 
HLA-matched sibling donor, the first-
line treatment is immunosuppressive 
therapy (IST) with ATG and cyclospo-
rine A (Bacigalupo, 2017, Frickhofen 
et al., 2003). Response to IST may take 
upward of three to four months, is only 
seen in approximately 60% of cases, 
and is often incomplete (Bacigalupo, 
2017, Bacigalupo et al., 2016). Moreover, 
immunosuppression can prolong and 
exacerbate underlying infections. If 
IST fails, the next step is a matched 
unrelated donor Allo-HSCT if avail-
able, a second course of IST, or an alter-
nate therapy (Bacigalupo, 2017, Killick 
et  al., 2016, Bacigalupo et  al., 2016). 
This sequential approach is designed to 
reduce toxicity and provide maximum 
benefit (Bacigalupo, 2017, Killick et  al., 
2016), but these recommendations apply 
to patients with SAA who are otherwise 
healthy with good performance status. 
In patients with treatment-resistant 
infections and non-healing wounds, 
Allo-HSCT may be the only viable ther-
apy to restore neutrophil function that 
is essential for healing and long-term 
survival (Bacigalupo, 2017). 

The greatest challenge in this pat-
ent situation was the management 
of the patient’s perianal wound, 
which was the primary source of his 
multi-organism bacteremia due to 
unavoidable stool contamination. The 
Oncology Infectious Diseases team 
was closely involved in guiding the 
choice of empiric and targeted antimi-
crobials and antifungals throughout 
the patient’s admission, making fre-
quent changes to the regimen based 
on available culture results and sen-
sitivities. The specialized oncology 
wound care nurse was integral in devel-
oping a wound care protocol based 
on Sibbald: Wound Bed Preparation 
Paradigm (Sibbald et  al., 2014). The 
interventions included local cleaning 
of visible stool contamination with a 
surfactant cleanser and rinsing with 
normal saline. Betadine solution was 
initially trialled to irrigate the wound, 
but caused the patient intolerable 

pain. Therefore, an alternative solu-
tion of 100% Manuka honey (Integra 
Health) diluted 1:1 in normal saline 
was used (Schneider et  al., 2013). A 
broad-spectrum antimicrobial foam 
dressing Hydrofera Blue was applied 
to the wound bed to reduce microbial 
burden and promote autolytic debride-
ment of the slough (Woo, Heil, 2017) 
with absorbent pads applied overtop to 
wick away moisture. Occasional con-
servative sharp debridement was per-
formed by the oncology wound care 
nurse to remove devitalized tissue. The 
palliative care team helped to man-
age that patient’s acute pain associ-
ated with frequent dressing changes. 
Hyperbaric oxygen therapy was used 
as an adjunct to promote tissue repair 
and wound healing pre- and post-trans-
plant (Huang et al., 2023). The patient 
continued on total parental nutrition to 
reduce stool volume and provide ade-
quate caloric and nutrient intake to 
support wound healing. Physical and 
occupational therapists worked with 
the patient to regain his mobility and 
function. Upon engraftment, there was 
rapid granulation and epithelialization 
of the wound ,suggesting the wound 
care interventions were appropriate 
(Figures 2,3,4).

This patient situation was compli-
cated by social issues that resulted in a 
life-threatening delay of transplant. The 
initial donor search for our patient iden-
tified a fully matched sibling donor liv-
ing in India and a far less desirable 9/10 
HLA C-antigen mismatched unrelated 
donor. A related donor from a foreign 
country must apply for a temporary res-
ident visa and meet three criteria to be 
eligible to donate hematopoietic stem 
cells in Canada: (1) evidence of medi-
cal compatibility between the donor and 
the recipient, (2) evidence of satisfactory 
financial arrangements, and (3) the sale 
of a human organ is not being trans-
acted (Canadian Go, 2017). The donor 
must prove beyond a reasonable doubt 
that their stay in Canada will be tempo-
rary. Unfortunately, our related donor 
was initially denied a temporary visitor 
visa to donate his stem cells due to a 
perceived risk of not returning to India. 
After weeks of advocacy from his trans-
plant physician and family, leading to 
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media coverage of his case and a judicial 
appeal process, the brother was granted 
a temporary visa and travelled to Canada 
to donate his stem cells. 

The Government of Canada has 
implemented the Immigrant Levels 
Plan 2023–2025, with plans to bring 
in approximately 1,450,000 new immi-
grants to Canada by the end of 2025 
(Canadian Go, 2022). Immigration is 
essential to Canada’s economic growth, 
communities and national iden-
tity (Canadian Go, 2022), therefore, 
the healthcare system must build the 
proper foundations to support the com-
plex health needs of our immigrants. 
Advocacy at all levels of government 
must occur to ensure policies are devel-
oped for timely and equitable access to 
healthcare.

CONCLUSION
Allo-HSCT can be a life-saving ther-

apy in patients with severe aplastic ane-
mia and concurrent life-threatening 
infections and/or non-healing wounds. 
The positive outcome in this case is the 
result of a coordinated multidisciplinary 
effort involving advanced practice nurs-
ing providers, specialized oncology 
nurses, an oncology nursing wound 
care specialist, transplant physicians, 
oncology infectious disease specialists, 
the hyperbaric oxygen team, dietitian 
and TPN team, physiotherapy and occu-
pational therapists, and palliative care 
specialists.
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