Canadian Oncology
Nursing Journal

Revue canadienne
de soins infirmiers
en oncologie

Volume 36, Issue 2 « 2026
elSSN: 2368-8076




Obstacles et facteurs favorables a I'utilisation
du plan de soins de survie par les survivants de
cancers du sein et colorectaux

par Brittany Mutsaers, Tori Langmuir, Carrie MacDonald-Liska, Justin Presseau, Gail Larocque, Cheryl Harris, Marie-Héléne

Chomienne, Lauriane Giguére, Paola Michelle Garcia Mairena, Dina Babiker, Kednapa Thavorn et Sophie Lebel

RESUME

Contexte : Les plans de soins de survie (PSS) sont recommandés
aux survivants d'un cancer & faible risque comme outils de tran-
sition aprés le traitement, mais la recherche sur leur efficacité nest
pas concluante. La présente étude vise a identifier les obstacles et
les facteurs favorables a lutilisation des PSS par les survivants du
cancer.

Meéthodologie : Des survivants de cancers du sein et colorectaux
(n = 30) du centre de cancérologie aux soins primaires ont été inter-
viewés sur la base de guides dentrevue élaborés conformément au
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cadre des domaines théoriques. Lanalyse des données a fait appel a
un contenu déductif et a des approches thématiques inductives.

Résultats : Les facteurs facilitant l'utilisation des PSS proviennent
notamment du fait que les survivants : 1) considerent les PSS sont
comme une ressource rassurante qui contient des renseignements
pertinents pour guider les soins de suivi; 2) discutent de leur PSS
avec leurs fournisseurs de soins primaires; 3) reconnaissent qu'ils
sont responsables de leurs soins de suivi; et 4) comprennent les
objectifs de leur PSS. Les obstacles comprennent : 1) le fait d'égarer
leur PSS; 2) la difficulté a accepter la transition vers les soins pri-
maires; et 3) le souhait de continuer a étre suivi par des spécialistes
en oncologie.

Conclusions : Les survivants ont besoin d'information sur leur role
dans la gestion active de leurs soins, sur ce a quoi ils doivent sat-
tendre pour leurs soins de suivi et sur Lobjectif et Vutilisation des
PSS.

Mots-clés : plans de soins de survie, survivance au cancer,
oncologie, soins infirmiers, cadre des domaines théoriques

CONTEXTE

Un nombre croissant de survivants du cancer passent des
soins tertiaires aux soins primaires apres leur traitement
principal, leur fournisseur local de soins primaires assumant
des lors leur suivi (Fitch, 2018; Jeppesen et al., 2018; Powel
et Seibert, 2017; Sussman et al., 2018). Lapproche vise a allé-
ger la charge des centres de cancérologie ruraux (Fitch, 2018;
Jeppesen et al., 2018; Rushton et al., 2015; Sussman et al., 2017)
puisque le méme niveau de suivi que les oncologues peut étre
fourni par les fournisseurs de soins primaires aux survivants
de cancers a faible risque (ex. cancers du sein et colorectaux)
(Sussman et al., 2017). Pour faciliter cette transition, des plans
de soins de survie (PSS) sont préparés et remis aux survivants
du cancer de méme qu’a leur fournisseur de soins primaires
(Howell et al., 2011; Sussman et al., 2017).

Les PSS doivent aider les survivants a comprendre ce
quimpliquent leurs soins de suivi et leur fournir I'informa-
tion nécessaire pour les amener a participer activement a leur
suivi de santé (Dawes et al., 2015; Grant et al., 2015; Jabson,
2015; Lucktar-Flude et al., 2018). Ils comprennent générale-
ment : a) un résumé du traitement (ex. type de cancer, traite-
ments regus); b) les effets secondaires potentiels a long terme
nécessitant un suivi; ¢) la fréquence recommandée des visites
de suivi, des tests, de la surveillance et du dépistage; d) les
roles de chaque professionnel de la santé; e) des informations
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relatives aux besoins psychosociaux du survivant (ex. informa-
tion sur les groupes de soutien); et f) des conseils pour adop-
ter de saines habitudes de vie (Howell et al., 2011). Bien que
les plans soient recommandés par Santé Ontario (Cancer Care
Ontario; CCO, 2019), le Document d'orientation pancanadien
sur les services de survie pour les adultes survivants du can-
cer (Howell et al., 2011), 'American Cancer Society (Runowicz
et al, 2016) et plus récemment, par la Multinational
Association of Supportive Care in Cancer (MASCC) et la
Société américaine de l'oncologie clinique (ASCO) (Hart et al.,
2024), des revues systématiques ont suggéré que les PSS pour-
raient ne pas étre des outils de transition utiles dans la pra-
tique réelle (Hill et al., 2020; Jacobsen et al., 2018).

Ces revues proposent trois raisons pour expliquer l'ap-
pui mitigé aux PSS (Hill et al., 2020; Jacobsen et al., 2018).
Premierement, le contenu, le format et la distribution des PSS
varient énormément — il semble y avoir des lacunes dans son
utilisation. Deuxiémement, les résultats choisis pour mesurer
leur efficacité sont inadéquats (ex. évaluation de la détresse, de
I'humeur et de la qualité de vie plut6t que des résultats qui pour-
raient plus réalistement étre atteints grice au PSS, comme une
meilleure compréhension par le survivant de sa situation ou la
réalisation des tests de suivi requis). Troisiemement, méme s'ils
sont fortement recommandés, les PSS pourraient ne pas étre
des outils de transition efficaces pour les survivants. Cela dit,
il serait prématuré de les abandonner (Hart et al., 2024) avant
d’avoir défini les meilleures facons de mesurer leur impact.
Pour établir correctement l'utilité des PSS, il faut d’abord iden-
tifier systématiquement les obstacles et les facteurs favorables a
l'utilisation de ces plans en tant quioutils de transition, informa-
tions qu'on pourra ajouter aux recommandations d'utilisation
(Atkins et al., 2017).

La présente étude fait appel a des méthodes scientifiques de
mises en ceuvre pour comprendre les facteurs qui limitent ou
favorisent l'utilisation des PSS par les survivants des cancers
du sein et colorectaux qui n'ont plus a fréquenter le centre de
cancérologie.

METHODOLOGIE

Approbation par le comité d’éthique de la recherche
Lapprobation éthique de la présente étude a été obtenue

aupres du Conseil déthique de la recherche du Réseau des

sciences de la santé d’Ottawa (dossier no 20200152-01H).

Matériel

Un guide dentrevue a été développé pour les survivants
des cancers du sein et colorectaux qui passent du centre de
cancérologie aux soins primaires afin dévaluer les facteurs
qui limitent et facilitent l'utilisation des PSS. Ce guide s’est
fondé sur la seconde version du cadre des domaines théo-
riques (CDT-v2), qui répertorie 14 facteurs pouvant influen-
cer un changement de comportement : 1) les connaissances;
2) les compétences; 3) les croyances concernant ses capaci-
tés; 4) les croyances concernant les conséquences; 5) l'inten-
tion; 6) les objectifs; 7) le contexte et les ressources du milieu;
8) les influences sociales; 9) les émotions; 10) le réle et I'iden-
tité sociaux et professionnels; 11) l'optimisme; 12) le renforce-
ment; 13) la mémoire, I'attention et les processus décisionnels;
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et 14) la régulation comportementale (Cane et al., 2012; Atkins
etal.,, 2017). Un premier guide dentrevue a été élaboré. Il com-
prenait au moins une question par composante du CDT ainsi
que des questions ouvertes et des questions de relance faculta-
tives pour bien couvrir tous les domaines sans avoir a se répé-
ter (Atkins et al., 2017) (guide complet en annexe 1).

Participants

Pour la présente étude, nous avons recruté des survivants
des cancers du sein et colorectaux ayant bénéficié d'un PSS
dans le cadre du Programme de bien-étre au-dela du cancer. Le
Programme de bien-étre au-dela du cancer du Centre de can-
cérologie de U'Hépital d’'Ottawa, au Canada, est axé sur la survi-
vance. Il prévoit 1) une évaluation des besoins (pour consigner
dans le PSS les besoins non satisfaits des patients); 2) une
séance d'information sur ce que comportent les soins de suivi;
3) un PSS personnalisé préparé par des infirmiéres en oncolo-
gie du Programme de bien-étre au-dela du cancer, puis remis
au survivant, avec copie a son fournisseur de soins primaires; et
4) une rencontre de congé avec une infirmiére en oncologie pour
revoir le PSS (Rushton et al., 2015). Les PSS du Programme de
bien-étre au-dela du cancer comprennent un résumé du traite-
ment recu, des directives sur les soins de suivi ainsi quune liste
personnalisée des besoins en soins de soutien (ex. peur d'une
récidive). Des livrets d'information sur des sujets particuliers
(ex. régime alimentaire, exercice, gestion de la neuropathie péri-
phérique) sont aussi remis aux survivants (Rushton et al., 2015).

Les criteres d'inclusion étaient les suivants : a) avoir ter-
miné un traitement actif contre le cancer du sein ou le can-
cer colorectal (ex. chirurgie, radiothérapie et chimiothérapie);
b) avoir recu un congé du centre de cancérologie et étre suivi
par son fournisseur de soins primaires depuis au moins
12 mois avant l'entrevue (pour avoir eu le temps d'utiliser le
PSS); ¢) avoir recu un PSS du Programme de bien-étre au-dela
du cancer; d) parler et comprendre I'anglais ou le francais; et
e) avoir accepté de participer a une entrevue téléphonique de
30 a 45 minutes.

Recrutement

Le Programme de bien-étre au-dela du cancer a remis a
l'équipe de recherche une liste de 554 survivants des cancers
du sein et colorectaux ayant recu un PSS entre 2017 et 2019.
Un assistant de recherche a examiné les dossiers médicaux
électroniques (DME) de toutes les personnes sur la liste pour
s’assurer quelles répondaient aux critéres suivants : a) avoir
accepté détre contactées a des fins de recherche via le proces-
sus institutionnel « d’autorisation de contact », b) étre vivantes,
et ¢) n'avoir aucun cancer actif ou d’autres problemes de santé
importants. Les adresses postales des personnes répondant
aux critéres d’'inclusion lors du processus de sélection ont été
extraites du DME (n = 185). On a tiché de recruter des per-
sonnes habitant aussi bien dans des régions rurales et qu'ur-
baines pour voir si la localisation géographique avait un effet
sur l'utilisation des PSS (Babiker et al., 2025).

Des invitations ont été postées aux survivants des can-
cers du sein et colorectaux qui répondaient aux criteres d’'in-
clusion. A la premiére ronde de recrutement, 50 lettres ont
été envoyées a des survivants (46 femmes et 4 hommes)
pigés au hasard parmi les 185 personnes qui répondaient
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aux criteres d’inclusion en octobre 2020. Au total, douze par-
ticipants (11 femmes et 1 homme) ont réalisé une entrevue
entre novembre et décembre 2020. Puisqu'un nombre élevé
de survivantes du cancer du sein sétaient retrouvées dans
la premiére ronde de recrutement, la deuxiéme ronde s’est
concentrée uniquement sur les personnes ayant survécu au
cancer colorectal. Une nouvelle lettre a été préparée pour insis-
ter sur la participation des hommes, afin de pouvoir étudier
les potentielles différences entre les deux sexes dans l'utilisa-
tion des PSS (Giguere et al., 2025). Cette nouvelle lettre a été
envoyée en février 2021 a 79 survivants du cancer colorectal
(dont 36 hommes) de la liste originale de 185 survivants. De ce
nombre, 18 participants (12 hommes et 6 femmes) ont réalisé
une entrevue entre février et avril 2021.

Procédure

Les personnes intéressées ont été contactées par courriel ou
téléphone par I'équipe de recherche pour discuter de 1'étude et
revoir le formulaire de consentement au téléphone avec I’assis-
tant de recherche. Aprés l'obtention du consentement verbal,
un rendez-vous était pris pour l'entrevue, puis une copie du
formulaire de consentement était envoyée aux participants par
la poste ou par courriel. Les entrevues, réalisées au téléphone
en raison de la pandémie de COVID-19, ont été enregistrées
puis retranscrites textuellement. Les participants ont re¢u une
carte cadeau de 50 $ aprés l'entrevue pour les remercier.

Analyse des données

Un livre de codes a été créé (BM et TL) afin de circons-
crire le texte dans les composantes du CDT appropriées. Les
affirmations (ou énoncés similaires regroupés) ont été cer-
nées (BM et TL) puis attribuées a3 chaque composante du
CDT (Atkins et al., 2017; Patey et al., 2012); les thémes et sous-
thémes ont été établis au moyen d’'une analyse de contenu
et des themes (BM et SL) (Creswell et Poth, 2018). Le logi-
ciel NVivo a été utilisé pour effectuer l'analyse (BM, TL, LG,
PM, GM et DB). Les désaccords ont été résolus par consensus
lors de réunions hebdomadaires de codage supervisées (BM).
La saturation des données a été déterminée en appliquant la
« régle du 10+3 » ol 10 premieres entrevues sont réalisées,
puis des groupes supplémentaires de trois entrevues ont eu
lieu, jusqua ce quaucune nouvelle information n'en ressorte
(Francis et al., 2010). De plus, six entrevues ont fait I'objet d'un
double codage pour vérifier la fidélité entre les évaluateurs, et
la statistique alpha de Krippendorf (0,91) a confirmé une haute
fiabilité dans les codages (McHugh, 2012).

RESULTATS

Un total de 30 survivants du cancer — 11 survivantes du can-
cer du sein, 5 survivantes du cancer colorectal et 14 survivants
du cancer colorectal — ont effectué l'entrevue. L'4ge moyen
était de 68 ans (fourchette de 49 a 87 ans), et le temps écoulé
depuis la transition dans le cadre du Programme de bien-étre
au-dela du cancer était de trois ans. Les entrevues ont duré,
en moyenne, 27 minutes (entre 9 et 52 minutes). Parmi les
participants, dix-sept provenaient de grandes communautés
urbaines, et 13 de plus régions plutét rurales. Apres 13 entre-
vues réalisées avec des femmes et 13 avec des hommes,
aucune nouvelle information n'est ressortie, indiquant une
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saturation des données (Francis et al., 2010). Les tableaux 1 et
2 résument respectivement les éléments facilitants et limitants
pour chaque domaine CDT-v2.

L'analyse des données a permis de dégager trois grands
thémes : 1) Comment les survivants utilisent leurs PSS; 2) Les
survivants doivent s'impliquer dans leurs soins de suivi;
et 3) Les facteurs pratiques, sociaux et émotionnels ont un
impact sur l'utilisation des PSS.

Théme 1: Comment les survivants utilisent leurs PSS

Les participants ont décrit comment ils utilisent leur PSS.
Quatre sous-thémes sont ressortis : a) leur PSS consigne les
détails sur leur cancer; b) leur PSS leur donne des orientations
utiles; c) leur PSS permet une continuité des soins, et d) leur
PSS est un outil de communication.

Le PSS consigne les détails sur le cancer
Les participants ont beaucoup apprécié le fait que leur PSS
consigne les détails sur leur cancer et présente le résumé de
leurs traitements, expliquant que ces informations person-
nelles en faisait une ressource utile et pratique a consulter
lorsqu’ils se posaient des questions.
« Mais, comme jai dit, & un moment donné, je me posais
une question. J'ai sorti le plan de mon classeur, je lavais
conservé et je savais ow il était. J'ai trouvé linformation tout
de suite, elle y était. ['ai été impressionnée de tout ce qui s’y
trouvait, parce que je ne lavais pas consulté depuis quelques
années. » (Participante 5, survivante d'un cancer du sein)

Le PSS donne des orientations utiles

Les survivants ont expliqué comment ils s’étaient servi des
directives de suivi de leur PSS pour veiller au bon déroule-
ment des étapes suivantes. Ces orientations ont aidé les sur-
vivants a savoir ce qui se passerait a cette étape, par exemple :
quand cesser la médication, la fréquence des mammogra-
phies, quand planifier les imageries médicales, etc.

« Tout était la, en détail, tout était dans le plan. Tout ce que

Javais a faire, c'était de le suivre. » (Participant 24, survi-

vant d’'un cancer colorectal)

Le PSS permet une continuité des soins
Les survivants ont dit apporter leur PSS lorsqu’ils chan-
geaient de fournisseur de soins primaire, pour discuter avec
les pharmaciens et lorsqu’ils rencontraient un nouveau
spécialiste.
« Quand j'ai regu le plan, on était entre deux médecins, nous
wavions pas de médecin de famille, le notre avait pris sa
retraite. On était comme en suspens, alors quand on a trouvé
un nouveau médecin dans une clinique tout pres, je lui ai
remis mon plan. » (Participant 25, survivant d'un cancer
colorectal)

Le PSS est un outil de communication
Les survivants ont utilisé leurs PSS pour faire connaitre
leurs besoins a leurs fournisseurs de soins primaires.
« C’est ce que j utilise pour communiquer avec mon médecin,
surtout pour éviter d'entrer dans son bureau en disant “je
veux ceci, je veux cela”, mais plutdt “on m’a recommandé de
faire ¢a, ¢a et ¢a”; javais un document pour le confirmer. »
(Participante 10, survivante d'un cancer du sein)
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Tableau 1

Résume des facteurs favorables a l'utilisation du PSS par les survivants du cancer

Composante du CDT Affirmations Nombre de
survivants
ayant fait cette
affirmation

Connaissances Mon PSS me sert de reférence 14

Compétences

Réle et identité sociaux/professionnels

Croyances concernant ses capacités

Croyances concernant les conséquences

Mémoire, attention et processus
decisionnels

Contexte et ressources du milieu

Influences sociales

Régulation comportementale

Mon PSS contient un numéro de téléphone ou je peux appeler

Je consulte mon PSS pour savoir quels médicaments anticancéreux j'ai

regus

Je consulte mon PSS pour m’assurer que mes rendez-vous de suivi ont lieu 5

aux moments prévus

Je suis les consignes du PSS sur l'activité physique

Je consulte le PSS pour vérifier des dates spécifiques

Jutilise le PSS pour vérifier des renseignements au sujet de mon traitement

contre le cancer

Je consulte le PSS pour trouver des renseignements sur mon cancer 4
(antécedents)
Le PSS rassemble toute I'information que j’ai besoin de connaitre 11

Rencontrer une infirmiére m’a aidé a comprendre mon PSS

Le PSS est un bon outil pour informer les autres médecins

Mon PSS me renseigne sur mes soins de suivi 23
Je le consulte et je peux interpréter les résultats de mes tests 4
J’ai eu mon rendez-vous de suivi avec la bonne personne 3
Jutilise mon PSS pour mes soins de suivi 5
J i | {ai i

e communique avec mon oncologue quand jai besoin 3
J7ai parlé de mon PSS avec mon fournisseur de soins primaires 18
Je suis moi aussi responsable de mon suivi 15
Mon fournisseur de soins primaires supervise mes soins de suivi 23
Je me prends en charge et j'exprime ce dont j'ai besoin 5
J7ai confiance en ma capacité a cheminer dans mes soins de suivi 10
Utiliser mon PSS aidera a éviter les récidives de cancer 7
Mon PSS me rappelle les soins de suivi dont J’ai besoin 8
Sans mon PSS, [’aurais oublié les traitements que J’ai requs 6
Disponibilité du soutien local 4
J7ai reu mon PSS a ma rencontre de congé 5
J7ai regu mon PSS par la poste 3
Je me suis présenté(e) aux rencontres pour préparer le congé 7
Jai assisté a I'atelier du Programme de bien-étre au-dela du cancer "
My family helps me use my SCP 1"
| relate to other cancer survivors 5
Les survivants devraient assister a la rencontre de congé 4
Les livrets suppléementaires sont utiles 6
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Tableau 2

Résumé des facteurs défavorables a l'utilisation du PSS par les survivants du cancer

Composante du CDT Affirmations Nombre de
survivants
ayant
fait cette
affirmation
Connaissances Mon fournisseur de soins primaires nest pas un spécialiste du cancer 4
Intention Jaurais aimé savoir combien le PSS est important 2
Mémoire, attention et processus  Je ne suis pas certain(e) d’avoir regu un PSS/Je ne me souviens pas avoir regu un PSS 2
décisionnels J’ai mis mon PSS de coté et je I'ai oublié 5
Contexte et ressources du milieu  Difficultés avec les soins de suivi a cause des differents DME 4
Je dois parcourir de longues distances pour obtenir des soins de suivi 5
Les médicaments dont j'ai besoin ne sont pas disponibles dans ma ville 1
Influences sociales Je ne m'identifie pas aux autres survivants du cancer 2
Emotions Il est difficile d’accepter que c’est maintenant mon médecin de famille qui s'occupera 3
des soins de suivi 4
Les émotions associées au traitement du cancer rendent le suivi plus difficile
Regulation comportementale Jaimerais avoir une version électronique du PSS 4
Je voudrais plus de soutien 22
« Suivi continu du centre de cancérologie 12
+ Possibilités de soutien par les pairs 5
+ Moyens de contacter des spécialistes du cancer 5

Théme 2 : Les survivants doivent s’impliquer dans leurs soins
de suivi

Ce théme résume comment les survivants du cancer per-
coivent leur rdle relativement a leurs soins de suivi et comment
le PSS peut les amener a s'impliquer davantage. Il comprend
trois sous-theémes : a) les survivants sont des membres a part
entiere de leur équipe de soins; b) il faut montrer aux survi-
vants a utiliser leur PSS; et ¢) recommandations des survivants
pour améliorer les PSS.

Les survivants sont des membres d part entiére de leur équipe de soins
Certains survivants ont dit se sentir responsables de leurs
propres soins. Les participants ont souligné I'importance dex-
primer leurs besoins en soins de santé et expliqué comment
ils priorisaient leur santé et comprenaient comment ils étaient
responsables de leur sort. Ils ont affirmé que leur PSS les pré-
parait a se prendre en main et étre plus a l'aise de naviguer
dans le systeme de santé pour leurs besoins de soins de suivi.
« Clest écrit la, mon médecin devrait avoir planifié une
mammographie, mais comme je nwai pas eu de nouvelles,
Je vais mactiver et demander comment avoir cet examen. »
(Participante 6, survivante d'un cancer du sein)

Certains participants ont toutefois affirmé qu’ils ne s’atten-
daient pas a devoir assumer ces responsabilités, et se sentaient
hésitants et confus a I'idée de recevoir des soins de suivi d'un
professionnel de la santé qui n'est pas spécialiste du cancer. Plus
particulierement, certains survivants n’avaient pas le sentiment
de pouvoir se fier sur leur médecin pour planifier leurs examens
et rendez-vous de suivi. Certains ont dit se sentir mieux apres
avoir recu des soins de suivi de leur médecin sur la base du PSS;
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ils ont compris alors que le Programme de bien-étre au-dela du
cancer faisait le pont entre l'oncologie et les soins primaires, et
que leur plan était un moyen, pour I’4quipe d'oncologie, de colla-
borer avec le fournisseur de soins primaires :
« On se sent laissés d nous-mémes, cest pourquoi le
Programme de bien-étre au-dela du cancer est si utile. Le
plan met en contact loncologue qui soccupait de nous et le
médecin de famille qui prend soin de nous pour la suite. »
(Participante 2, survivante d’un cancer du sein)

Il faut montrer aux survivants a utiliser leur PSS

Les survivants ont souligné I'importance du soutien éduca-
tif pour les aider a comprendre l'objectif du PSS et comment
l'utiliser. Environ la moitié dentre eux ont dit avoir appris a
utiliser leur PSS dans le cadre d'un rendez-vous de transition
avec une infirmiére en oncologie ou dans des séances d'in-
formation offertes par le Programme de bien-étre au-dela du
cancer.

Recommandations des survivants pour améliorer les PSS
Les participants ont suggéré que les PSS soient fournis
dans un format électronique accessible qui puisse étre mis a
jour et, idéalement, soit joint a la version patient du dossier
médical électronique :
« Je pense que ¢a serait utile si le plan pouvait étre ajouté a
mon dossier médical en ligne. Je l'ai justement cherché cette
semaine. Je pensais quil était avec mes autres documents
sur le cancer. Je ne sais ou il est, mais je lavais dans mon
dossier €électronique, le consulter serait un jeu denfant. »
(Participante 3, survivante d'un cancer du sein)
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Certains survivants auraient aimé étre contactés périodi-
quement par le centre de cancérologie pour pouvoir poser
leurs questions, obtenir plus d’aide et se faire rappeler d'utili-
ser leur PSS.

« Ce serait bien que quelquun appelle pour demander com-

ment s'est passée la transition vers les soins primaires, pour

savoir si on a des problémes, si ¢a répond & nos besoins, ce
genre de chose. » (Participante 12, survivante d'un cancer
du sein)

Les survivants voulaient également avoir plus de soutien
individuel dans leur PSS, de l'information sur les groupes
de soutien par les pairs, l'alimentation, les effets secondaires
des traitements, d’autres détails sur le traitement du cancer et
leurs antécédents médicaux, etc.

Theme 3 : Les facteurs pratiques, sociaux et émotionnels ont
un impact sur l'utilisation des plans de soins de survie

Les participants ont ouvertement discuté des facteurs qui
les ameénent a utiliser leur PSS.

Facteurs pratiques qui influencent l'utilisation des PSS
Certains survivants ont égaré leur PSS. Il serait intéressant
de leur rappeler I'importance de ce plan lorsqu’il leur est remis
et de leur suggérer de le ranger dans un endroit bien choisi et
out il serait facile a repérer dans leur paperasse.
« Les instructions devraient étre plus claires, oui. J'ai pensé
que c’était seulement un document de plus, et je w'ai pas senti
que Cétait important pour mon suivi. » (Participante 17,
survivante d'un cancer colorectal)

Certaines personnes ont mentionné que les contraintes
financiéres, combinées au fait de vivre loin du centre de cancé-
rologie, ont eu un impact sur leurs soins de suivi, puisquelles
n’étaient pas en mesure de se rendre aux séances d’informa-
tion du Programme de bien-étre au-dela du cancer ou au ren-
dez-vous de transition offerts par les services communautaires
parce quils nétaient pas classés comme des « rendez-vous
médicaux ». Une participante a souligné que sa situation « privi-
légiée » I'a certainement aidée a suivre son PSS.

« Pour moi, ceétait trés facile d'utiliser ce plan. Je me

demande si ¢a aurait ét€ aussi facile pour quelquun qui ne

serait pas dans ma situation, qui serait plus marginalisé ou
vulnérable. » (Participante 20 : survivante d'un cancer
colorectal)

Certains survivants ont signalé que leur fournisseur de
soins primaires a eu du mal a accéder a leur PSS et aux résul-
tats des examens faits a 'hopital. Plus précisément, ils remar-
quaient que leur dossier médical électronique de I'hépital
n'était pas toujours lié au dossier médical électronique de leur
professionnel de la santé de proximité.

Facteurs sociaux qui influencent 'utilisation des PSS
Les explications des oncologues sur I'importance de suivre
le PSS et de faire les tests de suivi aux moments opportuns
motivent grandement les participants a utiliser leur plan.
« Je me fie généralement aux oncologues, et le mien a dit que
Cétait trés important, quand je lai rencontré. Et il a dit que
Cétait trés important de faire le tomodensitogramme et les
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prises de sang parce que ¢a les aiderait d le savoir il y avait
un autre cancer. » (Participant 28, survivant d’un cancer
colorectal)

Les survivants ont parlé de I'importance de leur famille
pour les aider a gérer les soins de suivi. Ces proches les accom-
pagnent aux rendez-vous, gardent un ceil sur les tiches de
suivi et les aident a comprendre la terminologie médicale et ce
quimplique leur suivi médical. Les participants ont dit avoir
souvent utilisé leur PSS pour regarder les prochaines étapes
des soins de santé avec des membres de leur famille.

Facteurs émotionnels qui influencent 'utilisation des PSS

Les participants ont affirmé que leur souhait d’étre en santé
les motivait beaucoup a utiliser leur PSS dans le cadre de leurs
soins de suivi, particuliérement pour éviter une récidive ou un
autre cancer, ou pour le « Je tiens a suivre le plan de soins parce
que je veux survivre, je veux vivre et pouvoir passer d autre chose. »
(Participant 26, survivant d'un cancer colorectal)

Plusieurs participants ont parlé des émotions vécues lors-
quiils ont été renvoyés a leur fournisseur de soins primaires
pour leur suivi, et de leur difficulté a utiliser leur plan pour
prendre en charge la suite. Certains ont dit avoir du mal a
accepter leur congé du centre de cancérologie et avoir le senti-
ment qu'ils seraient mieux traités par des spécialistes.

« Avec le congé vient la peur... tout le monde est content pour

toi, on sonne les cloches et tout, mais si je dois étre honnéte,

Jje wavais pas le ceeur d la féte, moi. J'étais convaincue que

Jje serais mieux traitée au centre de cancérologie quavec ma

médecin de famille. Pas parce quelle nest pas compétente,

mais parce quau centre, ce sont des spécialistes du cancer. »

(Participante 3, survivante d’'un cancer du sein)

DISCUSSION

Lobjectif de la présente étude était de mieux comprendre
l'utilisation réelle des PSS par des survivants des cancers du
sein et colorectaux. Les participants ont dit utiliser leur PSS
pour communiquer avec différents professionnels de la santé
et suivre les consignes relatives aux soins de suivi. Les facteurs
suivants favorisent l'utilisation du PSS : assister a une séance
d'information destinée aux survivants du cancer; se considé-
rer comme étant également responsable de son propre suivi;
se servir du PSS pour discuter des soins de suivi avec son four-
nisseur de soins primaires; bénéficier du soutien de sa famille.
La plupart des survivants ont dit étre a 'aise avec le fait que
leur médecin s'occupe de leur suivi, et mentionné que leur
PSS contenait des renseignements importants qui facilitaient
la transition de I'hépital aux soins primaires. On a signalé les
obstacles suivants a I'utilisation du PSS : la difficulté a accep-
ter le congé du centre de cancérologie; le fait de devoir avancer
malgré le poids émotionnel du traitement contre le cancer, ce
qui nuit a 'engagement dans les soins de suivi; divers facteurs
logistiques et pratiques.

Etre responsable de sa santé

Dans la présente étude, les survivants qui ont dit utiliser
spontanément leur PSS pour leur suivi comprenaient l'ob-
jectif du plan et des soins de suivi, ainsi que leur réle et celui
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de leur fournisseur des soins primaires et des membres de
l'équipe doncologie. Pour aider une personne a s'occuper de
sa santé, il faut notamment lui fournir les informations néces-
saires au suivi (ex. effets secondaires tardifs et a long terme
des traitements qui requiérent de l'attention, signes et symp-
témes d'une récidive de cancer, comment maintenir des com-
portements favorables a la santé, etc.; Howell et al., 2021). Le
fait de participer a une séance d’information expliquant la
visée de plan de soins de survie, la maniere de l'utiliser et le
processus de soins de suivi a beaucoup incité les participants
a utiliser leur PSS. La connaissance était I'une des principales
composantes du CDT favorisant l'utilisation du PSS, et les
participants utilisaient souvent le plan comme référence pour
accéder a des soins de suivi. Les personnes qui n'utilisaient
pas leur PSS ont dit ne pas en avoir compris I'importance ou
l'avoir égaré. Il semble que le PSS peut étre une source d’in-
formations précieuses, mais les professionnels de la santé ont
un role important a jouer pour éduquer les patients sur l'utilité
dudit plan et en favoriser l'utilisation (Murnaghan et al., 2021).
Les fournisseurs de soins primaires qui ont été interrogés sur
les facteurs qui entravent ou favorisent l'utilisation des PSS
ont eux aussi percu que la volonté des survivants a s'impliquer
dans leurs soins de suivi était associée a des comportements
facilitateurs, comme apporter le PSS aux rendez-vous ou étre
proactif sur les tests de suivi (Mutsaers et al., 2024).

Améliorer les plans de soins de survie

Les participants ont fait plusieurs recommandations pour
améliorer les PSS : en avoir une version électronique actuali-
sable dans leur dossier médical électronique par exemple, ou
encore y trouver des ressources additionnelles pour obtenir du
soutien par les pairs, du soutien psychosocial et des moyens
de pouvoir contacter régulierement des spécialistes du cancer.
Incorporer dans les PSS des modéles de soins de suivi onco-
logiques davantage personnalisés et adaptables (plans en for-
mat électronique ou en appli, prise en compte des préférences
individuelles concernant les renseignements supplémen-
taires sur les groupes de soutien, les effets secondaires tar-
difs ou autres, etc.) pourrait par ailleurs grandement favoriser
la mise en place d'un modele de soins stratifiés (Chen et al.,
2022). Comme le mentionnent Biddell et collaborateurs (2021),
les besoins des survivants du cancer peuvent étre tres diver-
sifiés, et donc nécessiter 'intervention d'une vaste palette de
professionnels de la santé. C’est pourquoi I'approche de stra-
tification du risque relativement aux soins de suivi, qui pro-
pose de classer les patients dans des groupes en fonction de
leurs facteurs de risque individuels pour personnaliser les
soins, permettrait une meilleure répartition des ressources
consacrées aux soins de santé. Identifié comme un outil par-
fait pour les survivants ayant des besoins « moyennement »
élevés, le PSS facilite la coordination des soins (Biddel et al.,
2021; Howell et al., 2021; Jefford et al., 2022). Nous avons réa-
lisé des analyses secondaires des données obtenues aupres de
nos 30 survivants pour étudier I'impact du cancer, le type de
cancer (sein versus colorectal), le sexe, 'emplacement géogra-
phique et avons conclu que les PSS seraient mieux adaptés aux
besoins spécifiques de ces différentes populations atteintes de
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cancer en considérant ces différentes catégories. L'élaboration
d’'un PSS nécessite du temps et des professionnels compé-
tents, qu'il s’agisse d'oncologues, d’infirmiéres en oncologie ou
d’autres professionnels de la santé spécialisés avec le cancer,
afin de répondre aux différents besoins (Rutkowski et al., 2021;
Biddell et al., 2021). Bien que les PSS normalisés et person-
nalisés fournissent des renseignements pertinents aux survi-
vants (Rutkowski et al., 2021), il semble que ces informations
ne soient pas suffisantes pour encourager la prise en charge
de ses soins de suivi par le survivant. Du soutien et de la for-
mation sont nécessaires pour préciser les responsabilités que
les patients sont censés assumer, expliquer les signes et symp-
tobmes associés 3 une aggravation de la maladie, et montrer
comment utiliser les ressources (ex. groupes de soutien com-
munautaire) (Biddell et al., 2021; Howell et al., 2021).

Pistes pour les futures recherches

La réelle utilité des PSS pour aider les survivants et les four-
nisseurs de soins primaires a gérer les soins de suivi onco-
logiques demeure floue (Hill et al., 2020). La présente étude
porte A croire qu’avant de tirer des conclusions sur l'utilité de
cet outil, il faudrait se pencher sur les obstacles a son utilisa-
tion. Une revue systématique a conclu quune plus grande
cohérence relativement au contenu, au format et au mode
de prestation des PSS est requise pour mieux examiner leur
efficacité (Hill et al., 2020). En ce qui a trait au contenu, il
est essentiel, pour inciter a les utiliser, de souligner que les
recommandations émises dans le PSS proviennent de spé-
cialistes en oncologie (Hill et al., 2020), un constat corroboré
par les résultats de la présente étude. Il serait intéressant que
les recherches futures s’intéressent a la normalisation de la
remise des PSS et explorent les obstacles et les facteurs favo-
rables du point de vue d’autres intervenants comme les spé-
cialistes du cancer et les fournisseurs de soins primaires (voir
Mutsaers et al., 2024). Etant donné la diversité des besoins et
préférences des survivants du cancer, les PSS pourraient aider
certaines personnes a cheminer dans leurs soins de suivi,
alors que d’autres pourraient avoir besoin d’informations et de
soutien additionnels (Howell et al., 2021; Jefford et al., 2022).
Par conséquent, les prochaines recherches devraient évaluer
le soutien éducatif et & l'autogestion offert au moment de
remettre les PSS.

Forces et limites de I'étude

La présente étude présente plusieurs forces, notamment
le fait d’avoir interviewé les utilisateurs finaux des PSS.
L'inclusion de survivants de sexe masculin et de sexe fémi-
nin atteints de deux types de cancers confére aux résultats
un certain niveau de généralisabilité, tout comme les efforts
déployés pour favoriser la saturation et la fiabilité des don-
nées (élaboration d'un livre de codes, double codification
indépendante, fidélité interjuges élevée). Enfin, le CDT-v2 est
un cadre fréquemment utilisé pour I'identification systéma-
tique des facteurs qui influencent les comportements, et le
manuel qui 'accompagne assure une utilisation uniforme
(Atkins et al., 2017).

Parmi les limites des présents travaux, un seul milieu a
été utilisé; le programme aux survivants dans le cadre duquel
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PSS a été préparé et remis est peut-étre unique en son genre.
D’autres types de cancers auraient possiblement permis de
rapporter des expériences différentes avec les PSS. Enfin,
méme si certains participants dans le groupe n’avaient pas
utilisé leur PSS, le fait que les participants se portent volon-
taires pour létude pourrait avoir influencé les résultats et leur
généralisabilité.

CONCLUSION

Des obstacles et facteurs favorables a 'utilisation des PSS
par les survivants de cancers du sein et colorectaux qui ont été
identifiés peuvent servir & améliorer leur conception et leur
utilisation. Les PSS peuvent étre des outils intéressants pour
soutenir 'autonomie des patients et la continuité des soins,
considérant qu'on souhaite les encourager a se prendre en
main une fois le traitement primaire du cancer terminé. Sur
le plan clinique, ces résultats soulignent I'importance de com-
muniquer clairement l'objectif des PSS, de s’assurer que les
survivants y ont acces lorsqu’ils en ont besoin et de renforcer
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Annexe 1
Guide d’entrevue a I'intention des survivants du cancer

1. Pouvez-vous me parler de votre utilisation du plan de soins de survie?
i.  Question secondaire : L'avez-vous lu?
ii. Question secondaire : Certaines personnes l'utilisent pour diverses raisons, par exemple :
(ex. L'avez-vous vous utilisé pour prendre un rendez-vous, discuter avec un professionnel de la
santé, savoir quand appeler pour planifier une mammographie, parler de vos préoccupations
psychosociales avec votre fournisseur de soins primaires, etc.).
a. Pouvez-vous me donner un exemple d'un moment ol1 vous avez utilisé votre plan de soins de
survie? Dites-moi comme vous vous en servez habituellement.
i. Question secondaire : L'avez-vous utilisé avec votre fournisseur de soins primaires? De quelle
fagon? Ou pourquoi ne 'avez-vous pas utilisé?
b. En quoile plan de soins de survie vous a-t-il été utile?
i. Question secondaire : Quelle information contenue dans votre plan de soins de survie vous a
été la plus utile? Pourquoi?
ii. Question secondaire : Y a-t-il des parties de votre plan de soins de survie que vous n’utilisez pas
vraiment? Pourquoi?
c.  Qulest-ce qui a nui a l'utilisation de votre plan de soins de survie?
i.  Question secondaire : Selon vous, quelle autre information pourrait étre ajoutée a votre plan de
soins de survie? Pourquoi?
ii. Question secondaire : Quelles ont été les difficultés rencontrées en utilisant votre plan de soins
de survie?
iii. Question secondaire : De quoi d’autre avez-vous besoin pour pouvoir utiliser votre plan de soins
de survie? (ex. temps, soutien de la famille ou de professionnels de la santé, etc.)
2. En vous basant sur votre expérience, pourriez-vous faire des suggestions ou recommander des stratégies
pour amener les survivants du cancer a utiliser leur plan dans le cadre de leurs soins de suivi?
a. Quels sont les facteurs qui vous inciteraient le plus a utiliser votre plan de soins de survie?
i. Question secondaire : A votre avis, que faudrait-il mettre en place pour aider les survivants 2
utiliser leur plan de soins de survie pour s’orienter dans leurs soins de suivi aux cotés de leurs
fournisseurs de soins primaires?

Y a-t-il autre chose que vous aimeriez exprimer ou préciser?
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