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Fostering the development of oncology nursing

I had the opportunity recently to col-
laborate with oncology nursing col-

leagues from around the world in 
writing a series of articles about the 
current status of cancer nursing (Fitch 
& Young, 2023). The nursing leaders 
were from each of the seven regions of 
the World Health Organization: Region 
of the Americas (North America and 
South America), European, Eastern 
Mediterranean, Africa, South East Asia, 
and Western Pacific. We also had col-
leagues writing about policy, advocacy, 
education, leadership, and research.

I was quite intrigued to see that 
across all of the regions cancer nurses 
were facing similar challenges. 
However, the intensity and day-to-day 
impact of the challenges varied, influ-
encing what was considered a pressing 
priority. All described patient-related 
challenges of increasing numbers of 
individuals diagnosed with cancer, diffi-
culties in access to diagnosis and treat-
ment facilities, limitations in access to 
essential medicines, and the disquieting 
issue of growing disparities. In terms 
of nurse-related challenges, these lead-
ers described shortages in the num-
ber of nurses, high levels of workload, 
growing levels of burnout, lack of edu-
cational opportunities, and toxic work 
environments.

Across the globe, nurses are con-
stantly working to provide care and sup-
port for cancer patients and their family 
members, sometimes struggling under 
incredible hardships. Their contribu-
tions to symptom management, patient 
education, care and support of individu-
als, and patient empowerment are note-
worthy. It is a clear testimony to their 
resilience and stamina – to their vision 
for care of individuals. Yet, the need for 
persistent and ongoing efforts to foster 
the growth and development of the spe-
cialty remains.

I was also intrigued by the consis-
tency in the descriptions these leaders 
offered about what they saw as needing 
to be done to implement change in light 
of the many challenges. The main ideas 
for action were very similar from region 
to region. However, what was seen as 
the priority for first steps and the actual 
actions may well have differed. The con-
texts of educational systems, health-
care environments, cultures and health 
beliefs, a well as economics differ. What 
might work well in one setting may not 
in another. Hence, there is a need for 
local contextualization or approaches 
tailored to the setting. I gained insight 
regarding the axiom, ‘Think globally, act 
locally’ more deeply after reading this 
series of articles.

The main ideas portrayed by the 
oncology nursing leaders that are 
important to drive the growth and devel-
opment of the speciality are ones that 
have relevance for Canadian oncology 
nursing. I will highlight them below.
•	 Advocacy for patients is a central 

tenant of nursing. Nurses need to 
be willing and able to speak about 
patients’ need for quality care and 
education for the specialty. However, 
speaking out requires environments 
or cultures of trust and respect where 
leaders value and listen to their 
colleagues.

•	 Recognition for oncology nursing, as 
a specialty that requires added knowl-
edge and skill development beyond 
basic nursing, is a fundamental step-
ping stone. Having formal recogni-
tion as a specialty is more apt to bring 
support, funding, and opportunities 
for nursing engagement in activities 
in various settings where one can 
influence decisions about making 
improvements.

•	 Access to education for the specialty 
is critically important. Not only is 

access needed for basic cancer care 
knowledge and skills, but also for the 
development of advanced practice 
and leadership expertise.

•	 Engagement in research that adds 
to the body of evidence for practice 
is essential. Nurses are in excellent 
positions to pose relevant research 
practice-based questions, to engage 
stakeholders in research (and qual-
ity improvement) endeavours, and 
to co-design creative strategies to 
explore and overcome disparities.

•	 Engagement in policy decision-mak-
ing at various levels – on the ward or 
in the department, in the health facil-
ity, or in the wider arena of politi-
cal action – is important to influence 
change. Nurses are close to patients 
and families and can see where 
improvements are needed and what 
could be effective solutions.

•	 Having a professional association is 
important to assist in moving the spe-
cialty forward. It can help to foster 
networking and collaboration, and a 
shared sense of purpose.

We are very fortunate in Canada 
to have a history of a strong profes-
sional organization for the specialty – 
the Canadian Association of Nurses in 
Oncology. However, the organization 
will only continue to be as strong as its 
members and their engagement. If we 
are to be a relevant and impactful group 
of specialty nurses, and be able to con-
tinue making a difference in the lives 
of patients, survivors and family mem-
bers, then involvement with CANO/
ACIO is an important activity for us. 
Involvement by oncology nurses will 
help continue to foster the growth and 
development of oncology nursing as a 
specialty across Canada.

Margaret I. Fitch 
Editor, CONJ
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ABSTRACT
Purpose: The purpose of this qualitative study is to demonstrate the 
use of patient-reported outcome measure-based journey maps in 
facilitating clinicians’ ability to communicate with patients about 
their well-being at each phase of their cancer journey.

Methods: Individual semi-structured online and phone interviews 
were conducted with older adults in British Columbia, Canada. 
Participants (n  =  6) were asked to describe their cancer experi-
ences associated with their well-being score using the Edmonton 
Symptom Assessment System revised questionnaire throughout 
their cancer journey (i.e., pre-diagnosis, diagnosis, treatment, to 
post-treatment).

Results: Six older adults who received cancer treatment were inter-
viewed. Six journey maps were developed with evidence of fluc-
tuation in participants’ level of well-being through their cancer 
journeys.

Conclusion: Journey maps can facilitate patient-clinician com-
munication for tailoring interventions and draw clinicians’ atten-
tion to additional prompts to better understand patients’ well-being 
throughout the cancer journey.

Keywords: patient-reported outcome measures, journey 
maps, radiation therapy, cancer care, older adults

BACKGROUND

The number of people diagnosed with cancer worldwide 
is projected to increase from the current 19.3 million 

to 28.4 million by 2040 (Ferlay et al., 2021; Sung et al., 2021), 
with predictions of increasing survival rates for most cancers 
(Siegel et  al., 2022). Older adults constitute one of the fast-
est-growing subgroups accounting for nearly 67% of new can-
cer cases (Pilleron et al., 2019).

As advances in cancer treatment continue to improve, 
well-being is increasingly recognized as an important out-
come (Niedzwiedz et  al., 2019; Sibeoni et  al., 2018). Well-
being encompasses life satisfaction and happiness, and can be 
assessed by asking how a person feels overall (Diener, 1984). 
Poor well-being is common and often overlooked during the 
treatment of patients with cancer. It has been negatively asso-
ciated with treatment adherence and survival (Chen et  al., 
2018; Mols et al., 2013), as well as increased healthcare use and 
costs (Mausbach et al., 2020). In addition, fluctuations in lev-
els of well-being are common, as patients move through the 
four phases of the cancer journey (e.g., pre-diagnosis, diagno-
sis, treatment, post-treatment; Dinesh et al., 2021; Rutherford 
et al., 2020), resulting in differences in individuals’ perceived 
level of well-being across their cancer experiences.

Patient-reported outcome measures (PROMs), question-
naires that enable patients to directly report on aspects of 
their health, provide a quick and measurable way to assess 
and monitor patients’ well-being (Bottomley et  al., 2019; 
Graupner et  al., 2021). However, PROMs often lack the con-
textual nuances necessary to understand the reasons behind 
changes in patients’ well-being scores over time. This absence 
of detailed insight creates a divide between the data gathered 
from PROMs and the intricate narratives within patients’ expe-
riences. Without a deeper understanding of these narratives, 
clinicians may face challenges in recognizing and addressing 
the unique care needs of each individual, potentially impeding 
the delivery of truly person-centred care.

One approach to capture and explore individual patients’ 
dynamic circumstances is journey mapping. Based on the 
tenets of patient-oriented design, journey mapping is an 
approach adapted from customer service and marketing 
research to generate insights into the patient experience with 
healthcare service use (McCarthy et al., 2016). A journey map is 
a visualization of a patient’s experiences through complex sit-
uations or encounters over time (Davies et al., 2023; Gibbons, 
2018; Joseph et al., 2022; McCarthy et al., 2016). Previous stud-
ies have used journey maps to improve the delivery of health 
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services, follow-up care, and educational interventions for 
patients (Maddox et  al., 2019; Philpot et  al., 2019). Journey 
maps can be used as educational tools for clinicians to con-
textualize how PROM well-being scores change over time and 
facilitate understanding of the differences in cancer journeys 
from the patients’ point of view. 

Our purpose is to demonstrate how PROM-based 
(well-being scores) journey maps can be used to facilitate clini-
cians’ ability to communicate with patients about their well-be-
ing at each phase of the cancer journey. The objective of this 
study was to develop journey maps to visualize the experiences 
of older adult patients who received cancer treatment across 
four phases of the cancer journey: 1) pre-diagnosis, 2) diagno-
sis, 3) treatment, and 4) post-treatment. The outcome is to pro-
mote person-centred care by using journey maps as a tool to 
facilitate clinicians’ ability to communicate with patients about 
their well-being at each phase of their cancer journey.

METHODS
Study design

This was a qualitative description study (Bradshaw et  al., 
2017) with semi-structured interviews guided by a collaborative 
patient engagement strategy (Gagliardi et al., 2016). Two older 
patient partners who have experience living with cancer were 
involved in identifying recruitment strategies, provided input 
on the recruitment poster and the interview guide, and partic-
ipated in research team meetings and practice interviews. The 
University of British Columbia Ethics Committee reviewed 
and approved the study.

Participants and recruitment
Study participants were recruited through newslet-

ters and from community organizations located in British 
Columbia (BC), Canada (e.g., Self-management BC, Eldercare 
Foundation, Prostate Cancer Foundation BC) between 
September and December 2022. Participants were eligible to 
participate if they (a) were diagnosed with cancer at or after 
65 years of age, (b) received radiation therapy as part of their 
cancer treatment, and (c) were residents of BC. Participants 
provided informed consent to be interviewed and received a 
$50 grocery store gift card as an honorarium.

Data collection procedures 
The semi-structured interviews were conducted virtually 

over Zoom or by telephone by three research assistants (AJ, 
GI, MM) trained in qualitative interviewing. Each interview 
was approximately two hours in duration. The interview guide 
(see Appendix) was informed by our previous persona proj-
ect focused on illustrating patients’ life stories and well-being 
scores (Kwon et al., 2023). The interview began by asking gen-
eral questions about participants’ cancer journey experiences, 
starting with the pre-diagnosis phase (e.g., “Can you tell me 
about your pre-diagnosis experience? What was that like for 
you?”). Participants were then asked to rate their well-being at 
this phase by completing a well-being item from the revised 
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r; Chang 
et  al., 2000). The item asks respondents to rate their overall 
well-being on a scale of 0 to 10, where 0 represents the best 

(highest) and 10 represents the worst (lowest) possible feel-
ing of well-being. We used empathy mapping to contextual-
ize the well-being scores, which is a design tool to gain deeper 
insight into the participants’ experiences by focusing on three 
categories: feeling/thinking, tasks/activities, and influences/
supports (Gray et al., 2010). Some of the guiding questions in 
the feeling/thinking category were, “What were you thinking 
about at this time?” For the tasks/activities category, we asked, 
“What tasks were you trying to complete?” For influences/sup-
ports, we asked, “Were there particular people you went to for 
advice or support? Or places or activities you took part in that 
influenced how you were feeling or coping?” (see supplemen-
tary file of the interview guide). Similar questions were asked 
for the pre-diagnosis, diagnosis, treatment, and post-treatment 
phases of the cancer journey.

Data analysis
Participant demographics were recorded (e.g., age, sex, type 

of cancer). Based on published criteria, the ESAS-r well-be-
ing scores were categorized as high well-being if participants 
reported a score of 3 or less, moderate if scored between 4–6, 
and low well-being if scored 7 or greater (Selby et  al., 2010). 
Each interview was digitally recorded and transcribed verbatim 
by research assistants. Interview transcripts were analyzed by 
the research team using qualitative description with thematic 
analysis (Bradshaw et  al., 2017). Three researchers (AJ, JY, 
MM) began the analyses by independently reading the inter-
view transcripts. The goal of the analyses was to understand 
better the unique health experiences of each participant by 
staying close to the original transcripts to ensure that the jour-
ney maps accurately represent participants’ experiences. Key 
descriptions of participants’ experiences during each phase 
of their cancer journey were developed, connected with their 
well-being scores, and mapped onto the empathy mapping cat-
egories of feeling/thinking, tasks/activities, and influences/
supports. For example, when asked about their pre-diagnosis 
phase, a participant recounted “feeling scared and apprehen-
sive” upon their doctor’s recommendation for a breast biopsy 
subsequent to a routine mammogram. This firsthand account 
was integrated into the feeling/thinking category of their 
pre-diagnosis experience. Our aim was to authentically cap-
ture participants’ experiences through their own words across 
each of the empathy mapping categories throughout the four 
phases of the cancer journey. 

Following this process, initial journey maps were con-
structed by four researchers (AJ, GI, JY, MM). The oppor-
tunities-to-discuss-well-being section was developed by the 
research team to facilitate patient-clinician communication 
for tailoring interventions and draw clinicians’ attention to 
additional prompts to better understand patients’ well-being 
throughout the cancer journey. The journey maps, subse-
quently, were further refined based on input from the larger 
team (e.g., co-authors) as well as member checking with the 
participants. 

Rigour was addressed by member checking and keeping 
an audit trail in capturing data collection and the analysis pro-
cess (Bradshaw et  al., 2017). The results led to the develop-
ment of six journey maps, which were visualized using the 
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UXPressia® software tool. Pseudonyms were used on the 
journey maps to protect privacy, while preserving the unique 
personal nature of participants’ experiences.

RESULTS
Six older adults (four women, two men) who received radi-

ation therapy participated in the study. Participants were diag-
nosed with cancer between the ages of 69 and 81 years. At the 
time of the interviews, participants had undergone radiation 
therapy ranging from less than a year to four years prior. Two 
of the participants had prostate cancer, three had breast cancer, 
and one had uterine cancer. Most participants reported mod-
erate to high well-being with scores between 0 to 6 across all 
phases of the cancer journey (pre-diagnosis to post-treatment), 
except for two participants who reported low well-being scores 
of 7 or greater during two or more phases (see Table 1).

We summarize below participants’ experiences (names are 
fictious) and reported well-being during each phase of their 
cancer journey, which are further contextualized by the jour-
ney maps in Figures 1 to 6.

Pre-diagnosis
During the pre-diagnosis phase, most participants (n = 5) 

reported high levels of well-being (ranging from 0 to 2) and 
described going for a regular check-up for minor issues, which 
were deemed to be a normal part of aging. 

While most participants reported feeling scared and appre-
hensive about getting further diagnostic testing, they did not 
expect abnormal results or a confirmed diagnosis of can-
cer. For example, Fiona (see Figure 1), who reported a high 
well-being score (2/10), was seeing her family doctor for her 
yearly mammogram exam and was recommended to have a 
breast biopsy. She felt a bit confused about this because she 
was not expecting an abnormal mammogram result.

Similarly, Luke (see Figure 6), who reported the highest 
well-being score (0/10), was having regular check-ups for uri-
nary urgency and did not expect to have cancer based on the 
results of previous biopsies. Conversely, Shelley (see Figure 2), 

who reported a low well-being score (8/10), felt a lump in her 
breast and realized that she needed to have it checked out. 
Shelley described being particularly anxious, scared, and wor-
ried about not knowing what to expect and having difficulty 
cognitively processing that she might have cancer.

Diagnosis 
During the diagnosis phase, four of the six participants 

reported moderate to low well-being (ranging from 4 to 10) and 
described feelings of shock, confusion, and anxiety about their 
cancer diagnosis. For example, Shelley (see Figure 2), who 
reported the lowest well-being score (10/10), was devastated by 
the diagnosis because she had been a healthy and active person. 
She did not know what to do and was unsure how to proceed liv-
ing with cancer. Similarly, Fiona (see Figure 1), who reported the 
second lowest well-being score (8/10), was feeling overwhelmed 
by her diagnosis and the treatment information. She felt that 
decisions were being made too quickly and was wondering what 
else was going on that she did not know about.

In contrast, two participants reported high well-being 
scores (2/10) despite being diagnosed with cancer. For exam-
ple, after receiving the news that his biopsy showed a small 
cancerous growth on his prostate gland, Robin (see Figure 3) 
felt a little surprised because he had not experienced any symp-
toms. While Robin was concerned about the side effects of the 
different treatment options, he was open with his family and 
friends about his diagnosis and carried on with his social life 
and hobbies. Likewise, after Mary (see Figure 5) received the 
results of her positive biopsy, she was not anxious or upset as 
she knew that her decision to take hormone replacement ther-
apy for osteoporosis had increased her risk of breast cancer.

One participant, Sharon (see Figure 4), who reported mod-
erate well-being (4/10), initially declined treatment when she 
received her uterine cancer diagnosis. Despite being encour-
aged by her partner, sons, and healthcare provider to have 
treatment, Sharon did not feel that she needed any treat-
ment and accepted her cancer diagnosis because of her age. 
However, after collapsing several times and requiring a blood 

Table 1

Participants’ Demographics and Well-Being Scores

Well-being Scores

Pseudonym Age Sex Type of 
cancer

Occupation Post 
treatment

Pre-diagnosis Diagnosis Treatment Post-treatment

Shelley 69 Female Breast Retired 4 years 8 10 6 2

Fiona 69 Female Breast Psychologist 1 year 2 8 8 8

Robin 72 Male Prostate Retired 1 year 2 2 4 0

Sharon 79 Female Uterine Homemaker 1 year 2 4 2 0

Mary 81 Female Breast Retired 3 years 0 2 0 0

Luke 75 Male Prostate Retired < 1 year 0 6 2 2

Note: High well-being = 0–3; moderate well-being = 4–6; low well-being = 7–10.
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transfusion, Sharon decided to treat the cancer because she 
felt the blood she received should not be wasted.

Treatment 
There was a wide range of well-being scores during the 

treatment phase, which ranged from the best possible well-be-
ing (0/10) to low well-being (8/10). Three participants (Mary, 
Luke, and Sharon) reported high scores. Mary (see Figure 5), 
with the highest well-being score (0/10), felt that radiation ther-
apy was an interesting experience having received 16 doses 
over three weeks and had a positive outlook toward treatment. 
Mary tried not to focus on cancer but rather chose to focus on 
having a healthier diet to keep her energy level up. Similarly, 

both Luke and Sharon (see Figures 6 and 4, respectively) 
reported high well-being scores (2/10). Luke was initially 
unsure about how to decide between treatment options (i.e., 
radical prostatectomy and stereotactic ablative radiotherapy) 
and felt relieved once he decided on a treatment path. While 
Luke was feeling some tiredness and discomfort during treat-
ment, he focused on being as active as possible while trying to 
avoid contact with people because of low immunity due to the 
radiation. Sharon felt good about receiving treatment and was 
thinking that she should have started her treatment earlier. 
While the cancer clinic was more than an hour away, Sharon 
was grateful that her son was there to take her to treatments 
and help at home. 

Figure 1

Fiona’s Journey Map



447Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 4, Fall 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

Two other participants (Shelley and Robin) reported moder-
ate well-being scores. Shelley (see Figure 2), who was staying 
at a cancer lodge while receiving radiation therapy because she 
lived far from the cancer treatment centre, reported a well-be-
ing score of 6/10. She felt lonely at the lodge, often feeling tired 
with low energy, and was upset about having to receive addi-
tional radiation booster treatments. She spent a lot of time 
reading and resting, and video calls from her daughter and 
granddaughter improved her spirits. Robin (see Figure 3), who 

reported a well-being score of 4/10, worried about bathroom 
breaks during the long drive to and from the cancer treatment 
centre. He felt a little concerned about radiation therapy but 
had many supports in place, including his wife, family, and 
friends who had gone through cancer experiences. Robin was 
also in close contact with the doctor leading the research study 
in which he was enrolled. 

Amongst all the participants, Fiona (see Figure 1) reported 
having the lowest well-being (8/10) during treatment. She 

Figure 2

Shelley’s Journey Map



448  Volume 34, Issue 4, Fall 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

described feeling exhausted and did not feel adequately 
informed about the side effects of having short and intensive 
radiation therapy. Fiona continued to work and care for her 
ill husband during her treatment, which contributed to her 
exhaustion.

Post-Treatment
Most participants (n = 5) reported high well-being scores 

(0 to 2) during the post-treatment phase, which was attributed 
to being able to return to their pre-cancer routines and out-
look on life. For example, Mary (see Figure 5), who reported 

the best possible well-being score (0/10), felt positive overall as 
her cancer treatment went well. She focused on getting back 
to her normal pre-cancer routine, connecting with family and 
friends, and getting outside more often. Likewise, Shelly (see 
Figure 2), who reported a high well-being score of 2/10, felt 
that her life has returned to normal and looks forward to golf-
ing, gardening, and travelling. While some participants who 
reported high well-being scores felt that their lives had more 
or less returned to normal, others indicated they continued 
to have concerns about their health. For instance, Luke (see 
Figure 6) who reported a well-being score of 2/10, was in the 

Figure 3

Robin’s Journey Map
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process of finding a new family doctor and as a result, was con-
cerned about managing his health and continuity of care. He 
continues to have his PSA levels monitored with some worries 
about the potential for cancer reoccurrence.

In contrast to the above participants who reported high 
well-being scores post-treatment, Fiona (see Figure 1) contin-
ued to rate her well-being as low (8/10). This was a product of 
her feeling “burnt out” from treatment, being exhausted from 
work, and being concerned about her husband’s health.

DISCUSSION
Our study demonstrates how journey maps can be used to 

facilitate understanding of well-being scores by shedding light 
on the diverse and complex lives of individuals facing various 
phases of their cancer journey.

Pre-diagnosis and diagnosis phases
During the pre-diagnosis phase, participants generally 

reported high levels of well-being, often attributing their 

Figure 4

Sharon’s Journey Map
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symptoms to normal aspects of aging. However, underlying 
feelings of fear and uncertainty were evident as they under-
went additional diagnostic tests. The experiences of Fiona, 
Luke, and Shelley exemplify the unexpected nature of abnor-
mal results and the emotional turmoil associated with the pos-
sibility of a cancer diagnosis. 

In the diagnosis phase, participants’ well-being scores var-
ied more widely. While Shelley and Fiona grappled with pro-
found shock and uncertainty, Robin and Mary continued to 
maintain high well-being scores despite the cancer diagnosis. 
Robin’s acceptance and Mary’s understanding of her increased 
risk due to previous treatments were notable contrasts to the 

struggles of others, such as Sharon’s initial hesitation towards 
treatment.

Treatment and post-treatment phase
In the treatment phase, participants showed a range of 

well-being scores that varied from 0 to 8. Mary, Luke, and 
Sharon demonstrated resilience in navigating treatment 
challenges, each finding their unique path to maintain a 
positive outlook. Mary’s dietary focus, Luke’s active engage-
ment despite fatigue, and Sharon’s gratitude for famil-
ial support illustrate the use of diverse coping strategies. 
However, some participants experienced additional burdens 

Figure 5

Mary’s Journey Map
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Figure 6

Luke’s Journey Map 
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accompanying treatment, including Shelley’s feelings of 
isolation, Robin’s concerns about treatment logistics (e.g., 
managing bathroom breaks during lengthy trips to and 
from treatment), and Fiona’s added responsibilities of work 
and caregiving.

In the post-treatment phase, a sense of relief and a desire 
to resume normal activities were prevalent with notably high 
well-being scores reported among most participants. For 
example, Mary and Shelley expressed joy in reclaiming aspects 
of their lives pre-cancer, engaging in activities that brought 
them fulfillment. However, lingering concerns about health 
and potential cancer recurrence persisted for some, indicating 
the ongoing emotional journey of cancer survivors.

Role of journey maps in enhancing patient-clinician 
communication with PROMs

The development of six journey maps from participant inter-
views offer an innovative approach for facilitating a more holis-
tic and better understanding of PROM scores and the cancer 
journey from the patients’ point of view. While PROMs can be a 
valuable tool, the individual patient’s story or “narrative” is often 
lost in the numbers. Journey maps bridge this gap by bringing 
to life the underlying narrative and challenges that patients face 
as well as identifying potential opportunities for clinicians to 
discuss and address patients’ well-being. For example, Fiona’s 
low well-being score during the diagnosis phase (8/10), high-
lights the potential benefits of further discussions about treat-
ment expectations, the possible side effects, and their impact on 
well-being. Similarly, Sharon’s moderate well-being score (4/10) 
during diagnosis suggests the need for extra support and assis-
tance, particularly given her caregiving responsibilities. Giving 
context to patients’ PROM scores can be a valuable way for cli-
nicians to detect overlooked problems and individualize care 
(Greenhalgh and Meadows, 1999; Lavallee et al., 2016).

Consistent with previous studies (Skovlund et  al., 2020; 
Yang et al., 2018), these six journey maps highlight that further 
prompts and inquiry can help clinicians contextualize patients’ 
PROM well-being scores, facilitating patient-clinician com-
munication for tailoring interventions. Specifically, during the 
pre-diagnosis phase, PROMs can be used to initiate conver-
sations about well-being and establish rapport with patients, 
offering opportunities to discuss feelings of surprise or uncer-
tainty they may be experiencing (e.g., “Your well-being score 
is X. What are you feeling that makes it less than the best?”). 
During the diagnosis phase, PROMs can be used to continue 
conversations about well-being and provide resources on men-
tal health or caregiver supports that may be needed, particularly 
when patients do not recognize what they may need or are not 
forthcoming with the concerns for which they are struggling 
with (e.g., “What’s causing you to rate your well-being as X right 
now?”). During treatment, PROMs can be used to maintain 
momentum for tailoring care and services to individual patients, 
including continued education about what to expect, side 
effects, and potential impact on well-being (e.g., “What kinds of 
supports do you have [or are lacking] that might be impacting 
your well-being score?”). During post-treatment, PROMs can be 
used to follow up on any further changes to patients’ well-being 

and additional supports that may be needed (e.g., “What do you 
need to get back to normal life and recover from your cancer 
treatment?). Similar research has been reported on the use of 
PROMs to improve patient-clinician communication and fos-
ter therapeutic relationships (Greenhalgh and Meadows, 1999; 
Yang et al., 2018). Various resources are available to support cli-
nicians who wish to integrate PROMs into their practice, includ-
ing: a resource guide for healthcare providers’ use of PROMs 
(healthyqol.com), the ePROs in Clinical Care Guidelines and 
Tools for Health Systems (becertain.org), and the User’s Guide 
to Implementing Patient-Reported Outcomes Assessment in 
Clinical Practice of the International Society for Quality of Life 
Research (isoqol.org).

Limitations and implications for practice and research 
Our study has some limitations that point to areas for 

future research. The small sample cannot be assumed to 
reflect all older adults’ experiences nor capture ethnic or cul-
tural differences. Different patients would benefit from ques-
tions about supports earlier in the cancer journey and/or 
prompts about information during the treatment phase. In 
addition, each phase of the cancer journey (e.g., pre-diagno-
sis to post-treatment) was based on participants’ memory of 
past events at a single point in time and may not have captured 
all of the fluctuations they experienced during their journeys. 
Future knowledge translation initiatives could examine the 
potential utility of journey maps for educating the next gen-
eration of clinicians to use PROMs for facilitating patient-cli-
nician communication and improving person-centred care. As 
an educational strategy, PROM-informed journey maps can 
help foster clinician awareness of how responses to PROMs 
can be used to not only address gaps in care but also promote 
well-being. Despite these limitations, our study exemplifies 
the potential for journey maps to contextualize PROMs data, 
providing background information and specific insights about 
patients’ experiences. To that end, this information can pro-
vide guidance for clinicians in using PROMs in practice. It 
draws attention to the need for contextualizing PROMs data to 
better understand patients’ unique life situations. 
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Appendix

Interview Guide

This interview guide is to be used by the interviewer to facilitate the semi-structured interviews with project participants. The first 
page and a half is an overview of the interview process.
This project will be creating journey maps based on personas developed from real-life experiences of patients to gain a basic 
understanding of human behavioural patterns of the older adults’ cancer experience focusing on radiation therapy.

Overview of interview process:
•	 Each semi-structured interview will be approximately 2 hours long.
•	 Interviews will be conducted via zoom (i.e., recorded, transcribed, and stored in a Sync folder shared only with research team 

members).
•	 Interviewers will briefly provide participants with an overview of the journey mapping concept as it relates to PROMs, their can-

cer journey and patient reported experience (PRE).
•	 During the interview participants will be asked general questions about their overall health and well-being, and healthcare expe-

rience for example “Can you tell me about your pre-diagnosis experience? What that was like for you?” Specifically focusing on 
participants’ feelings, tasks, and influences during each phase of their cancer journey (see empathy map below).

•	 Participants will be asked to rate their well-being at each phase of their cancer journey using a single item from the BC Cancer 
Patient-Reported Information & Symptom Measurement (PRISM) questionnaire.

Interview structure:
•	 approx. 10 mins of introductions, includes interview preamble, introduction and demographic questions.
•	 approx. 25 mins for each phase of journey map (Pre-diagnosis, Diagnosis, Treatment, Post-treatment).
•	 approx. 5 mins for interview wrap-up/concluding comments.

Interview Preamble:
•	 Hi, my name is [Name of Interviewer] and I am a research assistant for the journey mapping project.
•	 Before we go any further, I would like to confirm that you are eligible for participating in the project:

1.	 Were you diagnosed with cancer at or after 65 years of age?
2.	 Did you receive radiation therapy as part of your cancer treatment?
3.	 Are you a resident of British Columbia?

[Participant must answer ‘Yes’ to all above questions to proceed with the interview]

Example response if participant answers no to any of the above questions:

Thank you for your time and willingness to participate, but unfortunately you are not eligible for the project. I’m sorry if this has 
caused you any inconveniences. End interview.
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•	 This interview is being conducted to understand older adults’ experiences of cancer better with a focus on radiation therapy. 
We are interested in learning about your overall health and well-being, as well as your healthcare experiences throughout your 
cancer journey. The interview will be approximately two hours and will be audio-recorded onto my password-protected and 
encrypted computer and later uploaded to a secure server (the service is located in Canada).

•	 This interview will be used to inform the development of a journey map that will visually display the healthcare experience at 
each phase of the cancer journey. 

•	 Think of this journey map as a visual timeline that displays your healthcare experience over time.
•	 This interview will break-up your cancer journey into four phases: 1. Pre diagnosis, 2. Diagnosis, 3. Treatment, and 

4. Post-treatment
•	 For each of these phases, you will be asked about your experience, so we can understand better what you were feeling/thinking, 

what tasks you were focused on, as well as what influenced you, and your healthcare needs during that time.
•	 Then, reflecting on your experience, I will ask you to rate what your well-being1 was at each phase on a scale of 0 to 10, where 0 

represents the best feeling of well-being and 10 represents the worst possible feeling of well-being. 
•	 This information will help us better understand how these numbers relate to your cancer experiences and how you would rate 

your well-being on a self-report questionnaire.  
•	 Before we begin, I would like to briefly review the consent form with you. I want to confirm that you reviewed and understand 

the consent form and answer any questions you still may have. 
•	 Your participation in this study is voluntary. This means that you have the right to refuse to participate or withdraw from the 

study at any time without any negative consequences. During the interview you can choose not to answer questions or stop the 
interview at any time. 

•	 Throughout this interview you will be reflecting on your health, well-being, and healthcare experiences, which may bring up 
uncomfortable or distressing memories. If you do experience emotional discomfort or distress during the interview, you may 
take a break whenever necessary, stop the interview and/or withdraw from the study if you wish. If you need further supports, 
information for mental health resources have been provided on page 2 of the consent form. 

•	 Do you have any questions about the interview or the consent form? 
•	 Do you consent to participate in the interview? 
•	 Is there anything that you would like to share before we start recording the interview? 

 [Start of interview – Interviewer presses the Zoom audio-record button]

Introduction questions: 
•	 Could you tell me a little bit about yourself? 
•	 What made you want to be part of this project? 
•	 Have you ever completed a survey or questionnaire about your health and well-being as part of your cancer care? If so, how was 

that experience for you? 

Demographic questions:
•	 What is your current age? How old were you when you received your cancer diagnosis?
•	 What type of cancer do/did you have? 
•	 When did you receive your radiation therapy (year?)

Note: Bolded questions are the key questions that should be asked during the interview. Prompts and probing questions are sug-
gestions to be used as needed. Please do not read off all the prompts/probing questions, as asking the bolded questions will likely 
suffice in most interviews. 

Phase 1 – Pre-diagnosis (e.g., having symptoms, seeking answers for the symptoms, etc.)

Can you tell me about your pre-diagnosis experience? What was that like for you? 

Pre-diagnosis specific prompts: 
•	 What was it that caused you worry? 
•	 Did you have unusual symptoms or signs that could now be attributed to cancer? 
•	 How long did it take before you investigated the signs/symptoms? 

Well-being scale:
Based on what you have been telling me about your pre-diagnosis experience, on a scale from 0 to 10, with 0 being the best feel-

ing of well-being and 10 being the worst possible feeling of well-being, how would you rate your well-being at this time? 

1	 Definition of well-being: The state of being comfortable, healthy, or happy (Oxford English Dictionary). Well-being can also be thought of as the 
capacity to enjoy life and deal with the challenges we face. 

Note. Well-being includes physical, mental, emotional, social, and spiritual health.
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How were you feeling and/or what were you thinking about at this time? [Feelings]

Example probing questions:
•	 Were you feeling scared not knowing what was happening?
•	 Were you nervous or worried about getting test results back? 

During the pre-diagnosis phase, what tasks were you trying to complete? [Tasks]

Example probing questions:
•	 What types of things were you focused on at this time? (e.g., how were you managing symptoms for example self-medication 

or lifestyle modifications? Booking appointments with doctors and/or specialists? Did you have easy accesses to healthcare 
services?)

•	 How were you able to complete these tasks and how did this impact you?

Were there particular people you went to for advice or support? Or places or activities you took part in that influenced how you 
were feeling or coping? [Influences]

Example probing questions:
•	 Did you change any of your social activities/life? If so, how did this impact your well-being? (e.g., usual activities to relieve stress 

may no longer be possible, self-conscious of symptoms, overwhelmed with worry, not willing to discuss symptoms).
•	 Were there any changes with who you interacted with? (e.g., pre-cancer was an active member of their golf club and was in 

involved in the social events and no longer able to do so, could be clubs, activities, or groups of friends, etc.) 
•	 Did you seek out any supports or resources? If so, what were they and how did you find them? 

General questions: 
1.	 Do you feel that you had adequate access to healthcare services to meet your needs during the pre-diagnosis phase? 
Example probing question: Could you tell me more about that?

2.	 What, if anything, did you do to address your well-being needs at this time? 

Phase 2 – Diagnosis (e.g., getting a diagnosis, making sense of the diagnosis, etc.) 

Can you tell me about your diagnosis experience? What was that like for you? 
Diagnosis specific prompts: Let the participant tell their experience. Keep it general, if needed ask for more information – “Can you 
tell me more about that?”

Well-being Scale:
Based on what you have been telling me about your diagnosis experience, on a scale from 0 to 10, with 0 being the best feeling of 
well-being and 10 being the worst possible feeling of well-being, how would you rate your well-being at this time?

How were you feeling and/or what you were thinking about at this time? [Feelings]

Example probing questions:
•	 What were your initial feelings/reaction to the diagnosis?
•	 Were you concerned for other people who you cared for, or who cared for you, and did this influence this experience?

During the diagnosis phase, what tasks were you trying to complete? [Tasks]

Example probing questions:
•	 What types of things were you focused on at this time? (e.g., managing symptoms? Next steps? Starting treatment?)
•	 Did you have goals/events that you had to stay focused on? (e.g., vacation, work)
•	 How were you able to complete these tasks and how did this impact you?

Were there particular people you went to for advice or support? Or places or activities you took part in that influenced how you 
were feeling or coping? [Influences]

Example probing questions:
•	 Did you share your diagnosis with others?
•	 Did you change any of your social activities/life? If so, how did this impact your well-being? (e.g., usual activities to relieve stress 

may no longer be possible).
•	 Were there any changes with who you interacted with? (e.g., pre-cancer was an active member of their golf club and was involved 

in the social events and no longer able to do so, could be clubs, activities, or groups of friends, etc.)
•	 Did you seek out any supports or resources? If so, what were they and how did you find them? 
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General questions: 
1.	 Do you feel that you had adequate access to healthcare services to meet your needs during the diagnosis phase? 
Example probing question: Could you tell me more about that? 
2.	 What, if anything, did you do to address your well-being needs at this time? 

Phase 3 – Treatment (e.g., finding a plan, going through treatment focusing on radiation therapy)

Treatment-specific questions – these MUST be asked 
•	 At what point in your treatment journey did you have radiation? (i.e., Was radiation therapy your first treatment? What other 

treatments/therapies did you receive?) 
•	 What was the order of your treatments?

Can you tell me about your experiences during radiation therapy? What was that like for you? 

Treatment specific prompts: 
•	 How long was your radiation therapy?
•	 Were there other therapies or treatments that impacted your radiation therapy?

Well-being Scale:
Based on what you have been telling me about your treatment experience, on a scale from 0 to 10, with 0 being the best feeling of 
well-being and 10 being the worst possible feeling of well-being, how would you rate your well-being at this time? 

How were you feeling and/or what you were thinking about at this time? [Feelings]

Example probing questions:
•	 Were you worried about the treatment process? 
•	 Were you nervous about side effects of therapy or managing your care at home?
•	 Were you feeling frustrated with radiation therapy? Could you tell me more about that?

During the treatment phase, what tasks were you trying to complete? [Tasks]

Example probing questions:
•	 What types of things were you focused on at this time? (i.e., Getting to and from radiation therapy appointments? Managing 

side effects? Self-care activities, such as mediation, yoga, walking etc.? )
•	 Did you have goals/events that you had to stay focused on? (e.g., vacation, work)
•	 How were you able to complete these tasks and how did this impact you?

Were there particular people you went to for advice or support? Or places or activities you took part in that influenced how you 
were feeling or coping? [Influences]

Example probing questions:
•	 Did you change any of your social activities/life? If so, how did this impact your well-being? (e.g., changes in routines while 

receiving radiation therapy?).  
•	 Were there any changes to whom you interacted with? (e.g., pre-cancer was an active member of their golf club and was involved 

in the social events and no longer able to do so, could be clubs, activities, or groups of friends, etc. Less energy to socialize?) 
•	 Did you share or talk about your radiation therapy experience or what you were going through with others?
•	 Did you seek out any supports or resources? If so, what were they and how did you find them?

General questions: 
1.	 Do you feel that you had adequate access to healthcare services to meet your needs during the treatment phase? 
Example probing question: Could you tell me more about that? 
2.	 What, if anything, did you do to address your well-being needs at this time? 

Phase 4 – Post-treatment  (e.g., optimizing and adjusting, life post-treatment, etc.)

Can you tell me about your post-treatment experience? What was/is that like for you? 

Post-treatment specific prompts: 
•	 Did you experience any challenges or difficulties adjusting to life post-treatment?
•	 How would you describe your lifestyle now after your cancer journey?
•	 Have your daily routines (i.e., hobbies, interests) changed?
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Well-being Scale:
Based on what you have been telling me about your post-treatment experience, on a scale from 0 to 10, with 0 being the best feel-
ing of well-being and 10 being the worst possible feeling of well-being, how would you rate your well-being at this time? 

How were you feeling and/or what you were thinking about at this time? [Feelings]

Example probing questions:
•	 Were you nervous/hesitant about adjusting to life post-treatment?
•	 Were you worried about a chance of recurrence?

During the post-treatment phase, what tasks were/are you trying to complete? [Tasks]

Example probing questions:
•	 What types of things were you focused on at this time? (e.g., planning a vacation/traveling, spending time with family/friends, 

caring for self, caring for others?)
•	 Did you have goals/events that you had to stay focused on? (e.g., vacation, work)
•	 How were you able to complete these tasks and how did this impact you?

Were there particular people you went to for advice or support? Or places or activities you took part in that influenced how you 
were feeling or coping? [Influences]

Example probing questions:
•	 Did you change any of your social activities/life? If so, how did this impact your well-being? (e.g., return to activities, hobbies, 

interest prior to cancer diagnosis? Continue with new routines?).  
•	 Were there any changes to whom you interacted with? (e.g., reconnect with friends? Expanded social circle? More time/energy 

to be social?)
•	 Did you continue to use supports or resources or seek out new ones? Could you tell me more about this?

General questions: 
1.	 Do you feel that you had/have adequate access to health care services to meet your needs during the post-treatment phase? 
Example probing question: Could you tell me more about that? 

2.	 What, if anything, did/do you do to address your well-being needs at this time? 

Interview wrap-up/concluding comments: 
•	 Thank you very much for your time and for sharing your cancer journey with me. Your contribution to this project has been 

very valuable. 
•	 Your unique story will help our team create a visual illustration of your unique experiences during your cancer journey. 
•	 In terms of next steps, after our team has had an opportunity to develop the journey map, we would like to contact you again to 

share the journey map with you to ensure that we’ve adequately captured your unique experience. Would that be okay?
•	 Do you have any questions or concerns at this time? 

[End of interview]

Post-interview processes: (for interviewers only)
•	 After the interview the researchers will transcribe and synthesize the interview data (using a transcription service) and begin 

developing the experience journey map.
•	 After developing a draft of the journey map, the researchers will email participants for feedback to ensure that the journey map 

aligns with their experiences.
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RÉSUMÉ
Objectif  : L’objectif de la présente étude qualitative est de montrer 
que l’utilisation de cartes de parcours établies à partir des résultats 
rapportés par les patients facilite la communication entre les clini-
ciens et les patients lorsqu’il est question de bien-être, à toutes les 
étapes de l’expérience du cancer.

Méthodologie  : Des entrevues semi-structurées ont été menées en 
ligne et par téléphone auprès de 6 personnes âgées de la Colombie-
Britannique, au Canada. Elles devaient décrire leur expérience du 
cancer et l’associer à un score de bien-être en utilisant le question-
naire révisé de l’échelle d’évaluation des symptômes d’Edmonton 

(revised Edmonton Symptom Assessment Scale ou ESAS-r) tout 
au long de la trajectoire des soins (pré-diagnostic, diagnostic, traite-
ment, post-traitement).

Résultats  : En tout, 6  personnes âgées ayant reçu un traitement 
oncologique ont participé aux entrevues, et 6 cartes de parcours ont 
été créées; on y constate une fluctuation du niveau de bien-être pen-
dant l’expérience du cancer.

Conclusion  : Les cartes de parcours facilitent la communication 
entre le patient et le clinicien, permettent d’adapter les interventions 
et attirent l’attention des cliniciens sur différents signes afin qu’ils 
comprennent mieux le bien-être des patients tout au long de l’expé-
rience du cancer.

Mots-clés : mesures des résultats rapportés par les patients, 
cartes de parcours, radiothérapie, soins oncologiques, per-
sonnes âgées

CONTEXTE

Selon les projections, le nombre de cas de cancer à l’échelle 
mondiale passera de 19,3 millions à 28,4 millions d’ici 2040 

(Ferlay et al., 2021; Sung et al., 2021); on prévoit également une 
hausse du taux de survie pour la plupart des cancers (Siegel 
et al., 2022). Les personnes âgées représentent 67 % des nou-
veaux cas et forment l’un des sous-groupes où l’augmentation 
est la plus rapide (Pilleron et al., 2019).

Les traitements continuent de gagner en efficacité et le 
bien-être des patients occupe une place de plus en plus impor-
tante (Niedzwiedz et  al., 2019; Sibeoni et  al., 2018). Le bien-
être englobe aussi le bonheur et la satisfaction envers la vie 
et il est possible de l’évaluer en demandant à la personne de 
décrire son état général (Diener, 1984). Il n’est pas rare que le 
sentiment de bien-être des patients atteints de cancer laisse 
à désirer; il est pourtant souvent passé sous silence pendant 
le traitement. On remarque que moins le bien-être est pré-
sent, plus le respect du traitement et la survie au cancer sont 
à risque (Chen et al., 2018; Mols et al., 2013); un faible bien-
être est aussi corrélé à une hausse d’utilisation des services de 
santé et des coûts affiliés (Mausbach et al., 2020). De plus, il 
est fréquent de voir des fluctuations du niveau de bien-être 
d’une étape à l’autre de l’expérience du cancer (pré-diagnostic, 
diagnostic, traitement, post-traitement; Dinesh et  al., 2021; 
Rutherford et  al., 2020); on constate donc des différences de 
perception d’une personne à l’autre.

Les mesures des résultats rapportés par les patients (RRP) 
sont des questionnaires qui permettent aux patients de 
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s’exprimer directement sur différents aspects de leur santé. Elles 
constituent une méthode rapide et quantifiable pour évaluer et 
surveiller le bien-être (Bottomley et  al., 2019; Graupner et  al., 
2021), mais souvent, elles ne rendent pas compte des nuances 
contextuelles nécessaires pour comprendre la cause des chan-
gements dans le bien-être des patients au fil du temps. Cette 
absence de perspective détaillée entraîne donc un décalage entre 
les données obtenues à l’aide des mesures de RRP et les récits 
très élaborés que font les patients de leur expérience. Si les cli-
niciens ne comprennent pas bien l’expérience des patients, ils 
peuvent avoir du mal à reconnaître les besoins propres à chacun 
et à y répondre, ce qui risque de nuire à la prestation de soins 
véritablement axés sur la personne.

Les cartes de parcours représentent une approche possible 
pour tenir compte des circonstances dynamiques de chaque 
patient et les étudier. Cette méthode, qui repose sur le principe 
des soins axés sur les patients, s’inspire du service à la clien-
tèle et de la recherche en marketing pour décrire l’expérience 
que fait le patient des services de santé (McCarthy et al., 2016). 
Les cartes de parcours sont une façon de visualiser les réac-
tions du patient aux rencontres ou aux situations complexes 
vécues au fil du temps (Davies et  al., 2023; Gibbons, 2018; 
Joseph et  al., 2022; McCarthy et  al., 2016). Elles ont été utili-
sées lors d’études antérieures pour améliorer la prestation des 
services de santé, les soins de suivi et les interventions d’ensei-
gnement aux patients (Maddox et al., 2019; Philpot et al., 2019). 
Elles peuvent également servir d’outils pour enseigner aux cli-
niciens à contextualiser l’évolution des scores de bien-être rap-
portés par les patients et pour faciliter la compréhension des 
différences de points de vue sur l’expérience du cancer.

L’objectif de la présente étude est de montrer comment il 
est possible d’utiliser les cartes de parcours, créées à partir des 
scores de bien-être rapportés par les patients, pour aider les 
cliniciens à aborder le sujet du bien-être à chaque étape de l’ex-
périence du cancer. Ainsi, l’étude visait à élaborer des cartes de 
parcours pour visualiser l’expérience de personnes âgées ayant 
reçu un traitement oncologique, et ce, à chacune des quatre 
étapes de la trajectoire des soins : 1) pré-diagnostic, 2)  dia-
gnostic, 3) traitement et 4) post-traitement. Le but principal est 
de promouvoir les soins axés sur la personne en utilisant les 
cartes de parcours comme outil pour aider les cliniciens à par-
ler aux patients de leur bien-être à toutes les étapes de l’expé-
rience du cancer.

MÉTHODOLOGIE
Devis de l’étude

L’étude, à devis qualitatif descriptif (Bradshaw et al., 2017), 
prévoyait la tenue d’entrevues semi-structurées conçues selon 
une stratégie de participation collaborative (Gagliardi et  al., 
2016). Deux patients âgés ayant vécu l’expérience du cancer 
ont joué le rôle de partenaires, aidé à choisir les méthodes de 
recrutement, donné leur avis sur les affiches de recrutement 
et le guide d’entrevue, et assisté aux réunions de l’équipe de 
recherche et aux séances de pratique d’entrevue. Le comité 
d’éthique de l’Université de la Colombie-Britannique a exa-
miné le projet et approuvé l’étude.

Participants et recrutement
Les participants à l’étude ont été recrutés par l’intermédiaire 

d’infolettres et d’organisations communautaires de la Colombie-
Britannique, au Canada (ex.  Self-management BC, Eldercare 
Foundation, Prostate Cancer Foundation BC) entre septembre 
et décembre 2022. Les personnes étaient admissibles si elles  : 
a) avaient reçu un diagnostic de cancer à l’âge de 65 ans ou plus, 
b) avaient reçu de la radiothérapie dans le cadre de leur traite-
ment contre le cancer, et c) résidaient en Colombie-Britannique. 
Les participants ont donné leur consentement éclairé à pas-
ser une entrevue; en guise de paiement, ils ont reçu une 
carte-cadeau d’épicerie d’une valeur de 50 $.

Collecte de données
Les entrevues semi-structurées ont été menées à distance, 

par téléphone ou sur Zoom, par trois assistantes de recherche 
(AJ, GI, MM) formées à la tenue d’entrevues qualitatives. 
Chaque entretien durait environ 2 heures. Le guide d’entrevue 
(voir annexe) s’inspirait d’un précédent projet d’étude de perso-
nas visant à illustrer le récit de vie et les scores de bien-être des 
patients (Kwon et al., 2023). L’entrevue débutait par des ques-
tions générales sur l’expérience du cancer, à commencer par 
la période précédant le diagnostic (ex. « Pouvez-vous me par-
ler de votre expérience de la période pré-diagnostic? Comment 
l’avez-vous vécue? »). On demandait ensuite aux participants 
d’évaluer leur bien-être à cette étape en répondant à la ques-
tion sur le bien-être tirée de l’échelle révisée d’évaluation 
des symptômes d’Edmonton (revised Edmonton Symptom 
Assessment Scale ou ESAS-r; Chang et  al., 2000); les répon-
dants devaient noter leur bien-être général sur une échelle 
de 0 à 10, où 0 représente le plus grand sentiment de bien-être 
et 10 le pire sentiment de mal-être possible (donc le plus faible 
score de bien-être). Les scores de bien-être ont été contextua-
lisés à l’aide de cartes d’empathie, un outil de représentation 
graphique qui permet de mieux comprendre les expériences 
des participants dans trois catégories  : sentiments/pensées, 
tâches/activités et soutien/influences (Gray et al., 2010). Dans 
les questions-guides de la catégorie «  sentiments et pen-
sées  », on demandait notamment  : «  À quoi pensiez-vous à 
ce moment-là? » Dans la catégorie des « tâches et activités », 
on interrogeait les participants sur les actions qu’ils tentaient 
de réaliser. Dans la catégorie « soutien et influence », on cher-
chait à savoir, par exemple, s’il y avait des personnes particu-
lières auprès de qui ils cherchaient des conseils ou du soutien, 
ou des lieux ou des activités qui ont influencé la façon dont 
ils se sentaient ou faisaient face à la situation (voir le guide 
d’entrevue en annexe). Des questions similaires ont été posées 
pour toutes les étapes de l’expérience du cancer (pré-diagnos-
tic, diagnostic, traitement et post-traitement).

Analyse des données
Des données démographiques ont été recueillies sur les 

participants (ex. âge, sexe, type de cancer). Pour respecter les 
critères établis par les recherches antérieures, les scores de 
bien-être de l’ESAS-r étaient jugés élevés s’ils étaient de 3 ou 
moins; ils étaient modérés entre 4 et 6, et faibles s’ils étaient de 
7 ou plus (Selby et al., 2010). Toutes les entrevues ont été enre-
gistrées numériquement puis transcrites mot à mot par des 
assistantes de recherche. Les transcriptions ont été analysées 
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par l’équipe de recherche selon une approche descriptive qua-
litative avec analyse thématique (Bradshaw et al., 2017). Trois 
chercheuses (AJ, JY, MM) ont entamé les analyses en lisant 
indépendamment les transcriptions des entrevues. Leur objec-
tif était de mieux comprendre les expériences de santé propres 
à chaque patient en respectant les propos rapportés dans les 
transcriptions originales afin de s’assurer que les cartes de par-
cours représentent fidèlement l’expérience des participants. 
Elles ont établi des descriptions clés pour chaque étape de 
l’expérience du cancer, en fonction des scores de bien-être et 
des mises en correspondance avec les différentes catégories 
de la carte d’empathie (sentiments et pensées, tâches et acti-
vités, et soutien et influences). Par exemple, une participante 
a raconté qu’elle s’était sentie « effrayée et alarmée » pendant 
la période précédant le diagnostic, lorsque son médecin lui 
avait recommandé de subir une biopsie mammaire à la suite 
d’une mammographie de routine. Ce récit d’expérience directe 
a été intégré dans la catégorie «  sentiments et pensées  » de 
la période pré-diagnostic. L’objectif était de rendre compte de 
manière authentique des expériences des participants, dans 
leurs propres mots, pour chacune des catégories de la carte 
d’empathie, et ce, à toutes les étapes de l’expérience du cancer. 

À l’issue de ce processus, quatre chercheuses (AJ, GI, JY, 
MM) ont élaboré les premières cartes de parcours. La section 
sur les possibilités de discussion sur le bien-être a été mise au 
point par l’équipe de recherche pour faciliter la communica-
tion patient-clinicien afin d’adapter les interventions et d’atti-
rer l’attention des cliniciens sur des aspects qui les aideront 
à mieux comprendre le bien-être des patients tout au long 
de l’expérience du cancer. Les cartes de parcours ont ensuite 
été affinées grâce aux commentaires du reste de l’équipe 
(comme les co-auteurs) et au processus de validation par les 
participants.

La rigueur de l’analyse des processus de collecte et d’ana-
lyse des données était assurée par la validation par les 
membres et le maintien d’un historique de vérification 
(Bradshaw et al., 2017). Les résultats ont permis de concevoir 

six cartes de parcours, dont le visuel a été réalisé à l’aide du 
logiciel UXPressiaMD. Des pseudonymes étaient attribués aux 
cartes de parcours pour protéger la vie privée des participants 
tout en préservant la nature personnelle et unique de leurs 
expériences.

RÉSULTATS
En tout, 6  personnes âgées (4  femmes, 2  hommes) ayant 

reçu de la radiothérapie ont participé à l’étude. Les participants 
avaient entre 69 et 81 ans au moment du diagnostic et avaient 
suivi un traitement de radiothérapie entre 1  an ou moins et 
4 ans avant l’entrevue; 2 avaient eu un cancer de la prostate, 3 
un cancer du sein et 1 un cancer de l’utérus. Les participants 
ont, pour la plupart, fait état d’un bien-être modéré à élevé, 
avec des scores compris entre 0 et 6, à toutes les étapes de l’ex-
périence du cancer (d’avant le diagnostic jusqu’à la période 
post-traitement), à l’exception de 2 personnes, qui ont rapporté 
un faible bien-être, avec des scores de 7 ou plus, à 2 étapes ou 
plus de l’expérience du cancer (voir le tableau 1).

Voici le résumé des expériences des participants (les noms 
sont fictifs) et du bien-être rapporté à chaque étape. Ces expé-
riences sont mises en contexte grâce aux cartes de parcours, 
présentées aux figures 1 à 6.

Pré-diagnostic
Pendant la période pré-diagnostic, la plupart des par-

ticipants (n  =  5) ont rapporté un niveau élevé de bien-être 
(de 0 à 2) et ont dit passer régulièrement des examens pour 
des problèmes mineurs attribués au processus normal de 
vieillissement.

Bien que la plupart des participants aient déclaré avoir eu 
peur et craindre de faire des examens supplémentaires, ils 
ne s’attendaient pas à des résultats anormaux ou à la confir-
mation d’un diagnostic de cancer. Par exemple, Fiona (voir 
figure  1), qui a rapporté un score de bien-être élevé (2/10), a 
passé sa mammographie annuelle et son médecin lui a recom-
mandé une biopsie du sein. Elle s’est sentie un peu perdue, car 
elle ne s’attendait pas à ce que le résultat soit anormal.

Tableau 1

Données démographiques et scores de bien-être des participants

Scores de bien-être

Pseudonyme Âge Sexe Type de cancer Profession Temps 
écoulé 

depuis le 
traitement

Pré-diagnostic Diagnostic Traitement Post-traitement

Shelley 69 F Sein Retraitée 4 ans 8 10 6 2

Fiona 69 F Sein Psychologue 1 an 2 8 8 8

Robin 72 H Prostate Retraité 1 an 2 2 4 0

Sharon 79 F Utérus Femme au foyer 1 an 2 4 2 0

Mary 81 F Sein Retraitée 3 ans 0 2 0 0

Luke 75 H Prostate Retraité < 1 an 0 6 2 2

Note : Score de bien-être élevé = 0–3; score moyen = 4–6; faible score = 7–10.
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De même, Luke (voir figure 6), qui a rapporté le score de 
bien-être le plus élevé (0/10), se faisait régulièrement exami-
ner pour des urgences urinaires et ne s’attendait pas à avoir 
un cancer, étant donné les résultats de biopsies antérieures. À 
l’inverse, Shelley (voir figure 2), qui a obtenu un faible score de 
bien-être (8/10), a senti une bosse dans son sein et a compris 
qu’elle devait la faire examiner. Shelley s’est dite particulière-
ment anxieuse, effrayée et inquiète de ne pas savoir à quoi s’at-
tendre et avait du mal à accepter cognitivement la possibilité 
de souffrir d’un cancer.

Diagnostic
À l’étape du diagnostic, 4 des 6  participants ont fait état 

d’un bien-être modéré à faible (de 4 à 10) et ont décrit des sen-
timents de choc, de confusion et d’anxiété liés au diagnostic 

de cancer. Par exemple, Shelley (voir figure 2), qui a rapporté 
le score de bien-être le plus bas (10/10), a été anéantie par le 
diagnostic, car elle était une personne active et en santé. Elle 
ne savait pas quoi faire ni comment continuer à vivre avec la 
maladie. De même, Fiona (voir figure 1), qui affichait le score 
de bien-être le plus élevé après Shelley (8/10), s’est sentie 
dépassée par le diagnostic et toute l’information donnée sur 
le traitement. Elle avait l’impression que les décisions se pre-
naient trop rapidement et elle se demandait s’il ne se passait 
pas autre chose qu’elle ignorait.

En revanche, deux participants ont fait état de scores de 
bien-être élevés (2/10) malgré le diagnostic de cancer. Par 
exemple, après avoir appris que sa biopsie révélait une petite 
tumeur cancéreuse sur sa prostate, Robin (voir figure 3) a été 

Figure 1

Carte du parcours de Fiona
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un peu surpris parce qu’il n’avait ressenti aucun symptôme. 
Bien qu’il ait été préoccupé par les effets secondaires des diffé-
rentes options de traitement, il a parlé ouvertement de son dia-
gnostic à sa famille et à ses amis, et n’a pas abandonné sa vie 
sociale ou ses loisirs. De même, lorsque Mary (voir figure 5) a 
reçu les résultats de sa biopsie, elle n’était ni anxieuse, ni bou-
leversée, car elle savait que sa décision de suivre un traitement 
hormonal substitutif pour l’ostéoporose avait augmenté son 
risque de cancer du sein.

Une participante, Sharon (voir figure 4), qui a rapporté un 
bien-être modéré (4/10), a d’abord refusé le traitement lors-
qu’elle a reçu le diagnostic de cancer de l’utérus. Bien que son 
partenaire, ses fils et son médecin l’aient encouragée à se faire 
traiter, Sharon ne pensait pas en avoir besoin et a accepté le 
diagnostic de son cancer en raison de son âge. Cependant, 
après avoir perdu connaissance à plusieurs reprises et avoir dû 
subir une transfusion sanguine, elle a décidé de recevoir un 
traitement, estimant que le sang qu’on lui donnait ne devait 
pas être gaspillé.

Figure 2

Carte du parcours de Shelley
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Traitement
Les scores pendant la phase de traitement étaient très variés, 

allant du meilleur bien-être possible (0/10) à un faible bien-être 
(8/10). Les scores étaient bons pour 3 participants (Mary, Luke 
et Sharon). Mary (voir figure 5), qui a rapporté le meilleur score 
de bien-être (0/10), estimait que la radiothérapie était une expé-
rience intéressante; elle avait reçu 16  doses en 3  semaines et 
portait un regard positif sur le traitement. Mary essayait de ne 
pas concentrer toute son attention sur le cancer, mais plutôt sur 
le fait de bien s’alimenter pour garder un bon niveau d’énergie. 

De même, Luke et Sharon (voir figures 6 et 4, respectivement) 
ont fait état de bons scores de bien-être (2/10). Au départ, Luke 
n’était pas sûr de savoir choisir entre les différentes voies de trai-
tement (prostatectomie radicale et radiothérapie stéréotaxique 
d’ablation) et s’est senti soulagé une fois la décision prise. Bien 
que Luke ait ressenti une certaine fatigue et un peu d’inconfort 
pendant le traitement, il s’est efforcé de rester aussi actif que 
possible tout en évitant les contacts avec les gens en raison de sa 
baisse d’immunité, conséquence de la radiothérapie. Sharon se 
sentait bien à l’idée de recevoir un traitement et pensait qu’elle 

Figure 3

Carte du parcours de Robin
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aurait dû le commencer bien avant. Le centre de cancérologie se 
trouvait à plus d’une heure de route, mais malgré tout, elle était 
reconnaissante envers son fils d’être là pour l’accompagner aux 
traitements et l’aider à la maison.

Deux autres participants (Shelley et Robin) ont rapporté des 
scores de bien-être modérés. Shelley (voir figure 2), qui vivait 
loin du centre de radiothérapie, a séjourné dans un pavillon 
hébergeant les patients en traitement; elle a déclaré une note 

de bien-être de 6/10. Elle se sentait seule au pavillon, elle était 
souvent fatiguée, sans énergie et contrariée de devoir recevoir 
des traitements de rappel supplémentaires. Elle a passé beau-
coup de temps à lire et à se reposer, et les appels vidéo de sa 
fille et de sa petite-fille lui ont redonné le moral. Robin (voir 
figure 3), qui a signalé un score de bien-être de 4/10, s’inquié-
tait des pauses toilettes pendant le long trajet en voiture entre 
son domicile et le centre de traitement. Il s’en faisait un peu 

Figure 4

Carte du parcours de Sharon
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à propos de la radiothérapie, mais il avait beaucoup de sou-
tien, notamment de sa femme, de sa famille et d’amis qui 
avaient vécu l’expérience du cancer. Robin était également en 
contact étroit avec le médecin qui dirigeait l’étude à laquelle il 
participait.

Parmi tous les participants, c’est Fiona (voir figure  1) qui 
avait le score de bien-être le plus faible (8/10) pendant le traite-
ment. Elle s’est dite épuisée et ne s’est pas sentie suffisamment 
informée des effets secondaires qu’entraînait une radiothéra-
pie courte et intensive. Fiona a continué à travailler et à s’oc-
cuper de son mari malade pendant son traitement, ce qui a 
contribué à son épuisement.

Post-traitement
La plupart des participants (n = 5) ont rapporté des scores 

de bien-être élevés (0 à 2) pendant la période post-traitement, 
sans doute parce qu’ils ont pu retrouver leurs habitudes et 
leur vision de la vie d’avant le cancer. Par exemple, Mary (voir 
figure 5), qui a obtenu le meilleur score de bien-être possible 
(0/10), avait une attitude positive dans l’ensemble, car son trai-
tement s’était bien déroulé. Elle s’est attachée à reprendre ses 
habitudes d’avant la maladie, à se rapprocher de sa famille et 
de ses amis, et à sortir plus souvent. De même, Shelley (voir 
figure 2), qui a obtenu un score de bien-être élevé de 2/10, esti-
mait que sa vie était revenue à la normale et avait hâte de jouer 
au golf, de jardiner et de voyager. Si certains participants ayant 

Figure 5

Carte du parcours de Mary
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Figure 6

Carte du parcours de Luke 

obtenu un score de bien-être élevé jugeaient que leur vie avait 
plus ou moins repris son cours normal, d’autres continuaient 
à s’inquiéter de leur santé. Par exemple, Luke (voir figure 6), 
qui a obtenu une note de bien-être de 2/10, se cherchait un 
nouveau médecin de famille et s’inquiétait donc de la gestion 
de sa santé et de la continuité des soins. Il continue de faire 
vérifier régulièrement ses taux d’antigène prostatique spéci-
fique, et craint un peu la possibilité d’une récidive.

Contrairement aux participants mentionnés précédem-
ment, qui ont rapporté des scores de bien-être élevés en 
période post-traitement, Fiona (voir figure 1) a continué d’obte-
nir un faible score (8/10). Cela s’explique par « l’épuisement » 
causé à la fois par le traitement, par son travail et par son 
inquiétude au sujet de la santé de son mari.
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DISCUSSION
La présente étude montre comment utiliser les cartes de 

parcours pour faciliter la compréhension des scores de bien-
être. L’outil permet de mettre en lumière la diversité et la 
complexité de la vie des personnes qui doivent traverser les dif-
férentes étapes du cancer.

Pré-diagnostic et diagnostic
Pendant la période de pré-diagnostic, les participants affi-

chaient généralement un bien-être élevé, attribuant géné-
ralement leurs symptômes au vieillissement. Cependant, 
lorsqu’ils devaient passer des examens supplémentaires, des 
sentiments de peur et d’incertitude remontaient à la surface. 
Les expériences de Fiona, Luke et Shelley montrent qu’on ne 
s’attend jamais à recevoir des résultats anormaux, et qu’on est 
bouleversé par la possibilité d’un diagnostic de cancer.

À l’étape du diagnostic, les scores de bien-être variaient 
davantage. Alors que Shelley et Fiona ont vécu un choc pro-
fond et de l’incertitude, Robin et Mary ont conservé de 
bons scores de bien-être malgré le diagnostic de cancer. 
L’acceptation de Robin et la compréhension qu’avait Mary de 
son risque accru de cancer en raison de choix thérapeutiques 
antérieurs contrastaient notablement avec les difficultés ren-
contrées par les autres, comme l’hésitation initiale de Sharon 
face au traitement.

Traitement et post-traitement
Pendant le traitement, les participants ont obtenu des 

scores de bien-être allant de 0 à 8. Mary, Luke et Sharon ont 
fait preuve de résilience devant les difficultés du traitement, 
chacun ayant sa propre façon de maintenir un état d’es-
prit positif. L’attention portée à l’alimentation par Mary, l’en-
gagement actif de Luke malgré la fatigue, et la gratitude de 
Sharon envers l’aide qu’elle recevait de sa famille sont autant 
d’exemples de stratégies d’adaptation. Cependant, certains par-
ticipants ont dû faire face à des contraintes supplémentaires, 
comme le sentiment d’isolement de Shelley, les préoccupa-
tions de Robin concernant la logistique du traitement (ex.  la 
gestion des pauses toilettes pendant les longs trajets entre son 
domicile et le centre de traitement) et les responsabilités sup-
plémentaires de Fiona, proche aidante et toujours active sur le 
marché du travail.

Après le traitement, c’est un sentiment de soulagement et 
le désir de reprendre les activités normales qui prévalaient 
chez les participants, les scores de bien-être étant particulière-
ment élevés chez la plupart d’entre eux. Par exemple, Mary et 
Shelley ont exprimé leur joie de renouer avec certains aspects 
de leur vie d’avant la maladie et de pratiquer des activités épa-
nouissantes. Cependant, certains ont continué à s’inquiéter 
de leur santé et de la possibilité d’une récidive du cancer, ce 
qui témoigne du cheminement émotionnel permanent des 
survivants.

Rôle des cartes de parcours fondées sur les résultats 
rapportés par les patients pour améliorer la communication 
patient-clinicien

L’élaboration des six cartes de parcours à partir d’entre-
vues constitue une approche innovante pour brosser un 

portrait plus clair et plus holistique des mesures des résul-
tats rapportés par les patients et du point de vue de ces der-
niers sur l’expérience du cancer. Si les résultats rapportés 
par les patients  (RRP) peuvent être un outil précieux, l’his-
toire ou le « récit » de chaque patient se perd souvent dans les 
chiffres. Les cartes de parcours comblent cette lacune en don-
nant vie au récit sous-jacent et aux défis auxquels les patients 
sont confrontés, en plus d’ouvrir de possibles avenues aux cli-
niciens pour discuter du bien-être des patients et répondre à 
leurs besoins à cet égard. Par exemple, le faible score de bien-
être de Fiona à l’étape du diagnostic (8/10) montre qu’il serait 
avantageux d’aborder plus en détail les attentes des patients 
par rapport au traitement, les effets secondaires possibles et 
leurs répercussions sur le bien-être. De même, le score de 
bien-être modéré de Sharon (4/10) à l’étape du diagnostic sug-
gère qu’elle a besoin de soutien et d’assistance supplémen-
taires, en particulier à cause de ses responsabilités de proche 
aidante. La mise en contexte des scores associés aux RRP peut 
être un moyen précieux, pour les cliniciens, de détecter des 
problèmes passés sous le radar, et de personnaliser les soins 
(Greenhalgh et Meadows, 1999; Lavallee et al., 2016).

Comme dans les recherches antérieures (Skovlund et  al., 
2020; Yang et al., 2018), les cartes de parcours réalisées dans le 
cadre de la présente étude montrent qu’il peut être utile pour 
les cliniciens de contextualiser les scores de bien-être établis 
à partir des  RRP afin de faciliter la communication avec le 
patient et d’adapter les interventions. Plus précisément, pen-
dant la période pré-diagnostic, les RRP peuvent servir à enta-
mer la conversation sur le bien-être et à établir une relation 
avec les patients en leur en offrant la possibilité de discuter 
de leurs sentiments de surprise ou d’incertitude (exemple de 
question  : «  Votre score de bien-être est de  X. Qu’est-ce que 
vous ressentez en ce moment qui pourrait l’expliquer?  »). À 
l’étape du diagnostic, les RRP peuvent être utilisés pour pour-
suivre la conversation sur le bien-être et fournir des ressources 
sur la santé mentale ou du soutien pour les proches aidants, 
en particulier lorsque les patients ne se rendent pas compte 
de leurs besoins ou n’expriment pas ouvertement les soucis 
qui les affligent (« Qu’est-ce que vous ressentez en ce moment 
qui pourrait expliquer votre score de bien-être? »). Pendant le 
traitement, les RRP peuvent aider encore à adapter les soins 
et des services à chaque patient, par exemple en permettant 
de lui expliquer régulièrement à quoi s’attendre, quels effets 
secondaires prévoir et quelles seront les possibles répercus-
sions sur le bien-être (« Quels types de soutien avez-vous qui 
pourraient influencer votre score de bien-être? Quels types 
de soutien vous manquent?  ») Pendant la période post-trai-
tement, les  RRP peuvent faciliter le suivi des changements 
dans le bien-être des patients et dans les mesures de soutien 
dont ils pourraient avoir besoin (« De quoi avez-vous besoin 
pour reprendre une vie normale et vous remettre du traite-
ment? »). D’autres recherches ont été menées sur l’utilisation 
des RRP pour améliorer la communication entre le patient et 
le clinicien, et favoriser la relation thérapeutique (Greenhalgh 
et Meadows, 1999; Yang et  al., 2018). Les cliniciens qui sou-
haitent intégrer les  RRP à leur pratique ont accès à diverses 
ressources : un guide de ressources pour l’utilisation des RRP 



470  Volume 34, Issue 4, Fall 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

par les professionnels de la santé (healthyqol.com), les  RRP 
électroniques fournis dans les outils et les lignes directrices 
cliniques en usage dans le système de santé (becertain.org), et 
le guide de mise en œuvre de l’évaluation des RRP dans la pra-
tique clinique (User’s Guide to Implementing Patient-Reported 
Outcomes Assessment in Clinical Practice) de l’International 
Society for Quality of Life Research (isoqol.org).

Limites et implications pour la pratique et la recherche
Certaines limites de la présente étude laissent entrevoir 

des pistes de recherche pour l’avenir. Le petit échantillon ne 
peut rendre compte de l’expérience de toutes les personnes 
âgées ni des différences ethniques ou culturelles. D’autres 
patients pourraient bénéficier qu’on leur pose des questions 
sur le soutien plus tôt dans leur parcours contre le cancer ou 
qu’on leur donne plus d’information pendant le traitement. En 
outre, pour chaque phase de l’expérience du cancer, les partici-
pants de l’étude ont dû se rappeler des événements survenus 
à ce moment précis, ce qui ne rend peut-être pas compte de 
toutes les fluctuations réellement vécues. Les futures initia-
tives de transfert des connaissances pourraient examiner l’uti-
lité potentielle des cartes de parcours et enseigner l’utilisation 
des RRP aux cliniciens afin de faciliter la communication avec 
les patients et d’améliorer les soins centrés sur la personne. 
En tant que stratégie éducative, les cartes de parcours conçues 
à partir des  RRP peuvent aider à sensibiliser les cliniciens à 
l’utilité des RRP non seulement pour combler les lacunes dans 
les soins, mais aussi pour promouvoir le bien-être. Malgré ses 
limites, la présente étude montre que les cartes de parcours 
contextualisent les données des RRP et fournissent de l’infor-
mation générale sur la situation ainsi qu’un portrait précis de 
l’expérience des patients. Elle peut donc guider les cliniciens 
dans l’utilisation des RRP, en plus de souligner l’importance 
de contextualiser les données des  RRP pour mieux com-
prendre les circonstances uniques de chaque patient.
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Annexe

Guide d’entrevue

Le guide d’entrevue facilite les entretiens semi-structurés avec les participants. La première page et demie résume le processus.
Le projet vise à créer des cartes de parcours à partir de personas établis sur la base d’expériences réelles de patients afin d’acquérir 
une compréhension de base des modèles de comportement humain de l’expérience du cancer chez les personnes âgées, en se 
concentrant plus particulièrement sur la radiothérapie.

Processus d’entrevue
•	 Chaque entrevue semi-structurée durera environ 2 heures.
•	 Les entrevues auront lieu par Zoom (elles seront enregistrées, transcrites et sauvegardées dans un dossier Sync partagé 

uniquement avec les membres de l’équipe de recherche).
•	 Les personnes qui mènent l’entrevue présenteront aux participants un aperçu du concept de carte de parcours et de son utilité 

pour rendre compte des mesures des résultats rapportés par les patients, du parcours de soins du cancer et de l’expérience vécue 
par les patients.

•	 Au cours de l’entretien, les participants devront répondre à des questions générales sur leur santé et leur bien-être, ainsi que 
sur leur expérience des soins de santé, par exemple « Pouvez-vous me parler de ce que vous avez vécu avant le diagnostic? 
Comment cela s’est-il passé pour vous? » en axant la discussion sur les sentiments, les tâches et les influences des participants à 
chaque étape de leur parcours (voir la carte d’empathie ci-dessous).

•	 On demandera aux participants de noter leur bien-être à chaque étape de l’expérience du cancer à l’aide d’un questionnaire à un 
seul item, le Patient-Reported Information & Symptom Measurement ou PRISM (mesure de l’information et des symptômes 
rapportés par les patients) de BC Cancer.

Structure de l’entrevue
•	 Une entrée en matière d’environ 10 minutes, comprenant le préambule, l’introduction et les questions démographiques.
•	 Environ 25 minutes pour chaque étape de la carte de parcours (pré-diagnostic, diagnostic, traitement, post-traitement) 
•	 Environ 5 minutes pour faire la synthèse de l’entretien et les commentaires finaux

Préambule de l’entrevue
•	 Bonjour, je m’appelle [nom de la personne qui mène l’entrevue] et je suis assistant(e) de recherche pour le projet de cartes de 

parcours.
•	 Avant d’aller plus loin, j’aimerais confirmer que vous êtes admissible à participer au projet :

1.	 Avez-vous reçu un diagnostic de cancer après l’âge de 65 ans?
2.	 Avez-vous reçu de la radiothérapie dans le cadre de votre traitement?
3.	 Habitez-vous en Colombie-Britannique?

[Le participant doit répondre par l’affirmative à toutes ces questions pour que l’entrevue ait lieu.]

Exemple de réponse si le participant répond « non » à l’une des questions ci-dessus :

Merci d’avoir pris le temps de nous parler, mais malheureusement, vous n’êtes pas admissible au projet. Nous sommes désolés de 
tout inconvénient que cela pourrait vous causer. [Fin de l’entrevue.]

Tâches

Soutien social

Difficultés

Sentiments
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•	 Cet entretien a pour but de mieux comprendre l’expérience du cancer des personnes âgées, et plus particulièrement de celles 
qui reçoivent de la radiothérapie. Nous souhaitons en savoir plus sur votre santé et votre bien-être en général, ainsi que sur votre 
expérience des soins de santé tout au long de votre parcours. L’entretien durera environ 2 heures et sera enregistré sur mon 
ordinateur chiffré et protégé par mot de passe. Le contenu sera ensuite téléchargé sur un serveur sécurisé situé au Canada.

•	 L’entrevue servira de base à l’élaboration d’une carte de parcours qui présentera visuellement l’expérience des soins à chaque 
étape de la trajectoire du cancer.

•	 Considérez cette carte de parcours comme une ligne du temps visuelle qui illustre votre expérience des soins au fil du temps.
•	 Pendant l’entrevue, nous allons diviser le parcours du cancer en 4 étapes  : 1)  la période pré-diagnostic 2)  le diagnostic, 3)  le 

traitement, 4) la période post-traitement.
•	 Pour chacune de ces étapes, je vous poserai des questions sur votre expérience afin de mieux comprendre ce que vous 

ressentiez/pensiez à ce moment, les tâches sur lesquelles vous vous concentriez, vos besoins en matière de soins pendant cette 
période et les éléments qui ont eu une influence sur vous.

•	 Ensuite, je vous demanderai de réfléchir à votre expérience et d’évaluer votre bien-être1 à chaque étape sur une échelle de 0 à 10, 
où 0 représente le plus grand sentiment de bien-être et 10 le pire sentiment de mal-être possible. 

•	 Cette information nous aidera à mieux comprendre le lien entre votre score de bien-être et votre expérience du cancer et à voir 
comment vous évalueriez votre bien-être à l’aide d’un questionnaire d’auto-évaluation.

•	 Avant de commencer, j’aimerais passer brièvement en revue avec le formulaire de consentement. J’aimerais confirmer avec 
vous que vous avez lu et compris le formulaire de consentement, puis répondre à toute question qui reste.

•	 Votre participation à cette étude est volontaire. Cela signifie que vous avez le droit de refuser de participer ou même de vous 
retirer de l’étude à tout moment, sans conséquence. Pendant l’entrevue, vous pouvez choisir de ne pas répondre aux questions 
ou d’interrompre l’entretien à tout moment.

•	 Tout au long de l’entrevue, vous réfléchirez à votre santé, à votre bien-être et à votre expérience des soins de santé, ce qui pourrait 
vous rappeler des souvenirs difficiles ou même stressants. Si vous ressentez un malaise ou de la détresse émotionnelle au cours de 
l’entretien, vous pouvez faire une pause si nécessaire, interrompre l’entretien ou même vous retirer de l’étude si vous le souhaitez. 
Au besoin, vous trouverez de l’information sur les ressources en santé mentale à la page 2 du formulaire de consentement.

•	 Avez-vous des questions sur l’entrevue ou le formulaire de consentement?
•	 Consentez-vous à participer à l’entrevue?
•	 Avez-vous d’autres questions ou choses à dire avant que nous démarrions l’enregistrement?

[Début de l’entrevue – Démarrer l’enregistrement sur Zoom]

Questions d’introduction
•	 Pouvez-vous me parler un peu de vous?
•	 Qu’est-ce qui vous a donné envie de participer au projet?
•	 Avez-vous déjà répondu à une enquête ou à un questionnaire sur votre santé et votre bien-être dans le cadre de votre traitement 

contre le cancer? Si oui, comment s’est déroulée cette expérience pour vous?

Questions démographiques
•	 Quel âge avez-vous? Quel âge aviez-vous au moment du diagnostic de cancer?
•	 De quel type de cancer souffrez-vous ou souffriez-vous?
•	 Quand avez-vous reçu le traitement par radiothérapie (en quelle année)?

Note : Les questions en gras sont les questions clés à poser lors de l’entrevue. Utilisez les questions incitatives et d’approfondissement au besoin 
seulement. Ne les lisez pas toutes; les questions en gras suffiront probablement dans la plupart des cas.

Étape 1 – Période pré-diagnostic (ex. présence de symptômes, recherche de la cause, etc.) 

Parlez-moi de votre situation dans la période avant que vous receviez le diagnostic? Comment avez-vous vécu cette expérience? 

Questions incitatives :
•	 Qu’est-ce qui a causé vos inquiétudes?
•	 Aviez-vous des symptômes inhabituels ou des signes que vous pouvez maintenant attribuer au cancer?
•	 Combien de temps avez-vous attendu avant de faire évaluer ces signes et symptômes? 

Échelle de bien-être
À partir de ce que vous m’avez dit de votre expérience pré-diagnostic, comment évaluez-vous votre bien-être à ce moment-là sur 

une échelle de 0 à 10, 0 étant le plus grand sentiment de bien-être et 10 le pire sentiment de mal-être possible? 

1	 Définition du bien-être  : État de confort, de santé ou de bonheur (Oxford English Dictionary). Le bien-être peut également être considéré 
comme la capacité à profiter de la vie et à relever les défis auxquels nous sommes confrontés. Remarque : Le bien-être englobe la santé phy-
sique, mentale, affective, sociale et spirituelle.
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Comment vous sentiez-vous à ce moment-là? Quelles étaient vos pensées? [Sentiments]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Est-ce que le fait de ne pas savoir ce qui se passait vous faisait peur?
•	 Les résultats potentiels vous causaient-ils de la nervosité ou de l’anxiété?

Pendant la période pré-diagnostic, quelles tâches et activités occupaient votre temps? [Tâches]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Sur quoi concentriez-vous votre attention à ce moment-là (ex.  gestion des symptômes, par de l’automédication ou des 

changements à votre mode de vie, par exemple)? Comment se passait la prise de rendez-vous avec les médecins ou les 
spécialistes? Aviez-vous un accès facile aux services de santé?

•	 Comment avez-vous pu accomplir ces tâches et quel effet cela a-t-il eu sur vous?

Y a-t-il des personnes en particulier que vous consultiez pour obtenir des conseils ou du soutien? Des lieux ou des activités qui 
ont influencé votre état d’esprit ou votre façon de faire face à la situation? [Influences]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Avez-vous modifié l’une ou l’autre de vos activités sociales ou de vos habitudes de vie? Si oui, quel en a été l’effet sur votre bien-

être (ex. les activités habituelles pour soulager le stress ne sont peut-être plus possibles, vous trouvez vos symptômes gênants, 
l’inquiétude vous envahit, vous ne voulez pas parler de vos symptômes...)?

•	 Y a-t-il eu des changements dans les personnes avec lesquelles vous interagissiez (ex. avant le cancer, vous étiez un membre 
actif de votre club de golf et participiez aux activités sociales, mais vous n’êtes plus en mesure de le faire; il peut s’agir de clubs, 
d’activités ou de groupes d’amis, etc.)?

•	 Avez-vous cherché du soutien ou des ressources? Si oui, lesquels et comment avez-vous fait?

Questions générales: 
1.	 Pensez-vous avoir bénéficié d’un accès adéquat aux services de santé pour répondre à vos besoins pendant la période pré-diagnostic? 

Exemples de questions d’approfondissement : Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet?
2.	 Qu’avez-vous fait, le cas échéant, pour répondre à vos besoins en matière de bien-être à ce moment-là?

Étape 2 – Diagnostic (obtenir le diagnostic, bien le comprendre, etc.)

Parlez-moi de votre expérience du diagnostic? Comment l’avez-vous vécue?
Phrases incitatives particulières pour la discussion sur le diagnostic : Laissez la personne raconter son expérience. Restez vague si vous 
devez lui demander d’élaborer, ex. « Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet? ».

Échelle de bien-être
À partir de ce que vous m’avez dit de votre expérience au moment de recevoir le diagnostic, comment évaluez-vous votre bien-être 
à ce moment-là sur une échelle de 0 à 10, 0 étant le plus grand sentiment de bien-être et 10 le pire sentiment de mal-être possible?

Comment vous sentiez-vous à ce moment-là? Quelles étaient vos pensées? [Sentiments]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Quelle a été votre première réaction au diagnostic et vos sentiments à ce moment-là?
•	 Étiez-vous inquiet pour d’autres personnes dont vous vous occupiez, ou qui s’occupaient de vous, et cela a-t-il influencé votre 

expérience?

Au moment de recevoir le diagnostic, quelles tâches et activités occupaient votre temps? [Tâches]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Sur quoi vous êtes-vous concentré à ce moment-là (gestion des symptômes, prochaines étapes, début du traitement, etc.)?
•	 Aviez-vous des objectifs ou activités sur lesquels vous deviez vous concentrer (ex. vacances, travail)?
•	 Comment avez-vous pu accomplir ces tâches et quel effet cela a-t-il eu sur vous?

Y a-t-il des personnes en particulier que vous consultiez pour obtenir des conseils ou du soutien? Des lieux ou des activités qui 
ont influencé votre état d’esprit ou votre manière de faire face à la situation? [Influences]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Avez-vous parlé de votre diagnostic à d’autres personnes?
•	 Avez-vous modifié l’une ou l’autre de vos activités sociales ou de vos habitudes de vie? Si oui, quel en a été l’effet sur votre bien-

être (ex. les activités habituelles pour soulager le stress ne sont peut-être plus possibles)?
•	 Y a-t-il eu des changements dans les personnes avec lesquelles vous interagissiez (ex. avant le cancer, vous étiez un membre 

actif de votre club de golf et participiez aux activités sociales, mais vous n’êtes plus en mesure de le faire; il peut s’agir de clubs, 
d’activités ou de groupes d’amis, etc.)?

•	 Avez-vous cherché du soutien ou des ressources? Si oui, lesquels et comment avez-vous fait?
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Questions générales 
1.	 Pensez-vous avoir bénéficié d’un accès adéquat aux services de santé pour répondre à vos besoins à l’étape du diagnostic? 

Exemples de questions d’approfondissement : Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet?
2.	 Qu’avez-vous fait, le cas échéant, pour répondre à vos besoins en matière de bien-être à ce moment-là?

Étape 3 – Traitement (ex. trouver un plan, subir le traitement principalement axé sur la radiothérapie)

Questions propres à la discussion sur le traitement – à poser ABSOLUMENT 
•	 À quel moment de votre parcours de traitement avez-vous subi de la radiothérapie? (La radiothérapie a-t-elle été votre premier 

traitement? Quels sont les autres traitements ou thérapies que vous avez reçus?)
•	 Quel a été l’ordre de vos traitements?

Parlez-moi de votre expérience pendant la radiothérapie. Comment l’avez-vous vécue?

Questions incitatives particulières pour le traitement :  
•	 Combien de temps a duré la radiothérapie?
•	 D’autres traitements ou thérapies ont-ils eu une influence sur votre traitement de radiothérapie?

Échelle de bien-être
À partir de ce que vous m’avez dit de votre expérience pendant le traitement, comment évaluez-vous votre bien-être à ce moment-là 
sur une échelle de 0 à 10, 0 étant le plus grand sentiment de bien-être et 10 le pire sentiment de mal-être possible? 

Comment vous sentiez-vous à ce moment-là? Quelles étaient vos pensées? [Sentiments]

Exemples de questions d’approfondissement : 
•	 Est-ce que le processus de traitement vous inquiétait?
•	 Est-ce que les effets secondaires du traitement ou la gestion de vos soins à domicile vous préoccupaient?
•	 La radiothérapie vous causait-elle de la frustration? Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet?

Pendant la période de traitement, quelles tâches et activités occupaient votre temps? [Tâches]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Sur quoi vous êtes-vous concentré à ce moment-là? (ex. vous rendre aux rendez-vous de traitement, gérer les effets secondaires, 

pratiquer des activités d’autosoins comme la méditation, le yoga, la marche)?
•	 Aviez-vous des objectifs ou activités sur lesquels vous deviez vous concentrer (ex. vacances, travail)?
•	 Comment avez-vous pu accomplir ces tâches et quel effet cela a-t-il eu sur vous?

Y a-t-il des personnes en particulier que vous consultiez pour obtenir des conseils ou du soutien? Des lieux ou des activités qui 
ont influencé votre état d’esprit ou votre façon de faire face à la situation? [Influences]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Avez-vous modifié l’une ou l’autre de vos activités sociales ou de vos habitudes de vie? Si oui, quel en a été l’effet sur votre bien-

être (ex. changements à la routine quotidienne pendant les traitements de radiothérapie)?
•	 Y a-t-il eu des changements dans les personnes avec lesquelles vous interagissiez? (ex. avant le cancer, vous étiez un membre 

actif de votre club de golf et participiez aux activités sociales, mais vous n’êtes plus en mesure de le faire; il peut s’agir de clubs, 
d’activités ou de groupes d’amis, etc.)? Avez-vous moins d’énergie pour socialiser?

•	 Avez-vous parlé à d’autres personnes de votre expérience de la radiothérapie ou de ce que vous viviez?
•	 Avez-vous cherché du soutien ou des ressources? Si oui, lesquels et comment avez-vous fait?

Questions générales
1.	 Pensez-vous avoir bénéficié d’un accès adéquat aux services de santé pour répondre à vos besoins à l’étape du traitement? 

Exemples de questions d’approfondissement : Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet?
2.	 Qu’avez-vous fait, le cas échéant, pour répondre à vos besoins en matière de bien-être à ce moment-là?
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Étape 4 – Période post-traitement (optimisation et adaptation, la vie après le traitement, etc.)

Parlez-moi de votre expérience de la période post-traitement? Comment l’avez-vous vécue? 

Questions incitatives propres à la discussion sur la période post-traitement :
•	 Avez-vous rencontré des difficultés à vous adapter à la vie en phase post-traitement?
•	 Comment décririez-vous votre mode de vie maintenant, après avoir vécu l’expérience du cancer?
•	 Vos habitudes quotidiennes ont-elles changé (ex. loisirs, intérêts)?

Échelle de bien-être
À partir de ce que vous m’avez dit de votre expérience après le traitement, comment évaluez-vous votre bien-être à ce moment-là 
sur une échelle de 0 à 10, 0 étant le plus grand sentiment de bien-être et 10 le pire sentiment de mal-être possible? 

Comment vous sentiez-vous à ce moment-là? Quelles étaient vos pensées? [Sentiments]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Ressentiez-vous de la nervosité ou de l’incertitude à l’idée de devoir ajuster votre vie après les traitements?
•	 Vous inquiétiez-vous du risque de récidive?

Pendant la période post-traitement, quelles tâches et activités occupaient votre temps? [Tâches]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Sur quoi vous êtes-vous concentré à ce moment-là (ex. planifier des vacances ou un voyage, passer du temps avec la famille ou 

les amis, prendre soin de vous, prendre soin d’autres personnes)?
•	 Aviez-vous des objectifs ou activités sur lesquels vous deviez vous concentrer (ex. vacances, travail)?
•	 Comment avez-vous pu accomplir ces tâches et quel effet cela a-t-il eu sur vous?

Y a-t-il des personnes en particulier que vous consultiez pour obtenir des conseils ou du soutien? Des lieux ou des activités qui 
ont influencé votre état d’esprit ou votre façon de faire face à la situation? [Influences]

Exemples de questions d’approfondissement :
•	 Avez-vous modifié l’une ou l’autre de vos activités sociales ou de vos habitudes de vie? Si oui, quel en a été l’effet sur votre bien-

être (ex. reprise des activités, des loisirs et des intérêts d’avant la maladie, maintien des nouvelles habitudes)?
•	 Y a-t-il eu des changements dans les personnes avec lesquelles vous interagissiez (ex.  renouer avec des amis, étendre votre 

cercle social)? Aviez-vous plus de temps et d’énergie pour voir des gens?
•	 Avez-vous continué d’utiliser le soutien et les ressources que vous aviez trouvés ou en avez-vous cherché de nouveaux? Pouvez-

vous m’en dire plus à ce sujet?

Questions générales
1.	 Pensez-vous avoir bénéficié d’un accès adéquat aux services de santé pour répondre à vos besoins pendant la période post-traitement? 

Exemples de questions d’approfondissement : Pouvez-vous m’en dire plus à ce sujet?
2.	 Qu’avez-vous fait, le cas échéant, pour répondre à vos besoins en matière de bien-être à ce moment-là?

Synthèse de l’entrevue et commentaires finaux
•	 Merci beaucoup d’avoir pris le temps de me parler de votre expérience du cancer. Votre contribution au projet est très précieuse.
•	 Votre histoire est unique et aidera notre équipe a créer une représentation visuelle de votre expérience du cancer.
•	 Lorsque notre équipe aura élaboré la carte de parcours, nous aimerions communiquer de nouveau avec vous pour vous la 

présenter et nous assurer qu’elle reflète bien votre expérience. Êtes-vous d’accord?
•	 Avez-vous des questions ou d’autres choses à mentionner?

[Fin de l’entrevue]

Processus post-entrevue (pour les personnes ayant réalisé les entretiens seulement)
•	 Après l’entrevue, les chercheurs transcriront et synthétiseront les données (à l’aide d’un service de transcription), puis 

commenceront à élaborer la carte de parcours.
•	 Après en avoir fait une première version, les chercheurs enverront un courriel aux participants pour solliciter leurs 

commentaires et s’assurer que la carte de parcours correspond bien à leur expérience.
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ABSTRACT
Background: The current advances in radiotherapy (RT) have 
improved the outcome of breast cancer (BC) patients. Despite its 
therapeutic benefits, the iatrogenic toxicities of RT and its impact 
on BC survivors are still debated, and further evaluations should 
be considered. This study aims to assess the rate of subclinical hypo-
thyroidism and hypoparathyroidism among BC patients who were 
exposed to therapeutic radiation.

Methods: Seventy females undergoing RT for BC were enrolled in 
this cross-sectional study. Laboratory assessment of thyroid stimu-
lating hormone (TSH), free thyroxine (fT4), and free triiodothy-
ronine (fT3) levels was obtained to evaluate thyroid function. The 
parathyroid function was evaluated by measuring serum levels of 
Calcium (Ca), Phosphorus (P), and parathyroid hormone (PTH) 
at baseline, six and 12 months after RT.

Results: The mean age of patients was 54.3±6.4 years. We found 
no cases of hypothyroidism before radiotherapy. However, nine 
patients developed hypothyroidism in the six months after radio-
therapy (one clinical and eight subclinical, 13% in total), and six 
patients were identified with hypothyroidism in the 12 months after 
radiotherapy (one clinical and five subclinical, 8.7% in total). 
Significant relationships were observed in the hypothyroidism rate 
at both six months (p = 0.003) and 12 months (p = 0.028) after 
RT compared with the baseline. There was no case of hypoparathy-
roidism before and after RT. 

Conclusion: In summary, we found that thyroid and parathyroid 
dysfunction after RT are relatively common findings among women 
with BC. It is a treatable source of morbidity in patients undergo-
ing RT. Therefore, routine thyroid function monitoring should be 
recommended to improve the quality of life in BC survivors.

Keywords: radiotherapy, subclinical hypothyroidism, breast 
cancer, hypoparathyroidism

INTRODUCTION

Breast cancer (BC) remains a significant global health con-
cern, representing one of the most commonly diagnosed 

cancers and the fifth leading cause of cancer deaths worldwide. 
According to estimates, about 2.3 million new cases of BC are 
diagnosed yearly (Sung et al., 2021). BC incidence rates have 
increased over the last three decades as a result of risk factor 
profiles changing, better cancer detection, and advancement 
in cancer registration (Łukasiewicz et al., 2021).

Surgery is a vital step in the treatment of breast cancer. 
However, in some cases, residual tumors after surgical treat-
ment can be detected after surgery. Hence, radiotherapy (RT) 
is essential in managing residual tissue in BC patients (Giv 
et al., 2016; Hahn et al., 2001). It is often used after breast-con-
serving surgery and in the early stages of breast cancer. Data 
indicated that RT reduced the 10-year recurrence rate for any 
type of breast cancer and breast cancer-related mortality. In 
addition, in women with positive lymph nodes, post-mastec-
tomy radiotherapy can reduce the 10-year recurrence rate by 
more than 10% and subsequently reduce the 20-year breast 
cancer mortality rate by 8%. (Franco et al., 2023; Loibl et al., 
2021). Unfortunately, RT has many unavoidable complica-
tions, notably on susceptible organs, such as thyroid gland 
(Hermann et al., 2005; Ozawa et al., 2007). In cancer survivors, 
RT-induced side effects on adjacent tissues can lead to essen-
tial morbidities (Taylor et al., 2017).
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The thyroid gland is the main endocrine organ regulat-
ing the metabolism of the body via triiodothyronine (T3) 
and thyroxine (T4) hormones, which are located between the 
supraclavicular (SCV) zone, posterior to the sternohyoid and 
sternothyroid muscles, in the anterior neck. Therefore, RT 
could potentially be damaging to the thyroid gland among 
patients who undergo RT in the SCV region, as the thyroid is 
sensitive to RT. The therapy can induce hypothyroidism, lead-
ing to different symptoms like depression and exhaustion, par-
ticularly in older women (Darvish et al., 2018; Jereczek-Fossa 
et  al., 2004; Smith et  al., 2008). Many studies have reported 
RT-induced thyroid gland disorders (Bassiri & Utiger, 1974; 
Beck-Peccoz et al., 1985; Hancock et al., 1995; Jereczek-Fossa 
et al., 2004). Some studies reported dose limits of 20 Gray as a 
dangerous dose, resulting in thyroid disorders when all parts 
of the thyroid tissue are irradiated (Alterio et al., 2007; Emami 
et al., 1991). However, other studies reported that RT-induced 
hypothyroidism predominantly occurred in patients who 
received higher radiation doses (e.g., ≥30 Gy; Johansen et al., 
2011; Laway et  al., 2012). There are some contradictory find-
ings regarding the effects of RT on thyroid function tests. In 
one study, no significant differences in the level of thyroid hor-
mones were observed before and after RT treatment in BC 
cases, highlighting the paradox between related studies (Giv 
et al., 2016). Therefore, it is necessary to evaluate the thyroid 
gland as an organ at risk in RT among BC patients (Darvish 
et al., 2018).

In some studies, neck radiation is one of the major pre-
dictive factors for the late complications of RT on parathy-
roid glands in BC patients. The relation between parathyroid 
hormone (PTH) level and the region of breast radiation is not 
completely understood. However, some studies reported a 
strong association between parathyroid adenoma development 
in relation to RT, which leads to hyperparathyroidism eventu-
ally (Rosen et al., 1975; Woll et al., 2012).

Recently, the late side effects of RT in BC have been a major 
concern among surviving patients. Those with untreated 
hypothyroidisms are at higher risk for cognitive impairment, 
weight gain, depression, hypercholesterolemia and loss of con-
sciousness, as well as nephrolithiasis, bone loss, seizures, and 
arrhythmia in chronic hypoparathyroidisms. Based on these 
findings, there is a necessity to evaluate the patterns of hypo-
thyroidism and hypoparathyroidism development associated 
with RT treatment among BC survivors (Park et al., 2022; Pillai 
et al., 2019; Yao et al., 2022). 

Our understanding of radiation-induced thyroid gland dys-
function in BC patients is limited because the thyroid or para-
thyroid is not commonly recognized as an organ at risk during 
breast cancer radiotherapy (Haciislamoglu et al., 2019). There 
is a scarcity of recent studies exploring the updated complica-
tions of RT in BC patients. Additionally, the most recent inves-
tigations are limited and may not be applicable for certain 
populations, such as those in Iran. Hence, we decided to eval-
uate the consequences of RT on hypothyroidism and parathy-
roid diseases in our region.

METHOD
Study design and participants

Subjects for this study were evaluated from a single-centred 
oncology-radiotherapy centre in Imam Khomeini Hospital, 
Ardabil, Iran. Our study population consisted of 70 women 
randomly enrolled in this cross-sectional study during 2019. 
Strengthening the Reporting of Observational Studies in 
Epidemiology (STROBE) statement was followed for this 
observational study (Von Elm et al., 2007). To obtain accurate 
data, medical records were extracted from the standardized 
checklists at the time of the survey. The evaluation was per-
formed based on all accessible clinical data. To prevent bias, 
outlier data and missing findings were extracted from the data.

Women in the final stage of breast cancer, women with 
hypothyroidism or hypoparathyroidism at the beginning of 
the study, patients with abnormal albumin levels, and patients 
who were diagnosed or treated for multiple cancers were 
excluded from the cross-sectional study.

Measurements and variables 
Thyroid and parathyroid Function Measurements – TSH and 

Free T4 levels – were measured for hypothyroidism, and total cal-
cium (Ca), phosphorus (P), and PTH levels were calculated for 
hypoparathyroidism in patients with breast cancer who under-
went RT. Laboratory evaluation was performed before and after 
radiotherapy every six months for one year. In our laboratory, 
the normal range of thyroid function tests is as follows: Thyroid-
stimulating hormone (thyrotropin) 0.34–4.25µIU/ml; Free T4 
0.7–1.24 ng/ml; Parathyroid hormone 8–51  pg/ml; Phosphorus 
2.5–4.3 mg/dl; and Calcium 8.7–10.2 mg/dl.

Statistical analyses
All statistical analyses were performed using SPSS soft-

ware (version 24.0; IBM Corporation, Armonk, NY, USA) for 
Windows. All statistical  analyses were two-sided, and Alfa-
Error less than 0.05 considered to be significant. Chi-Square 
test was applied for analysis of categorical variables. The 
Kruskal-Wallis test was employed to compare the data for 
the three points of times in follow-up (before RT, at 6 and 
12 months after RT).

Ethical considerations
The study was approved by the ethics committee with the 

IR number ARUMS. REC.1399.025. Patients’ information 
remained confidential. Patients were voluntarily enrolled 
based on personal consent, and all patients had the right to 
withdraw from the study at any point.

RESULTS
Initially, a total of 70 women with breast cancer undergo-

ing RT treatment were included in this study. However, after 
six months, one of the participants was excluded due to brain 
metastasis. Thus, data analysis was performed based on 
69  patients. The mean age of the participating patients was 
54.3 ± 0.4 years (ranging from 43 to 69 years).

There were statistically significant differences in the 
TSH among patients at six and 12 months after radiotherapy 
(p = 0.030). Pairwise comparisons with the post hoc Dunn test 
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revealed that the serum level of TSH was significantly higher 
both at 6 months (p  =  0.020) and 12 months of follow-up 
(p  =  0.023) after RT compared to the initial level (Table  1). 
While we found no statistical difference in TSH level at six 
months of follow-up in comparison with the 12 months of 
follow-up.

We found no statistically significant changes in T4 levels at 
6 and 12 months of RT. 

After six to 12 months of follow-up, there was a statistically 
significant trend in the rise of PTH over the follow-up times 
(p  =  0.036). Pairwise comparisons confirmed that the serum 
levels of PTH at 6 and 12 months after were was higher than 
the baseline parameters (p = 0.017 and p = 0.040 respectively). 
We found no significant difference in the level of Ca and P val-
ues at 1-year follow-up (p = 0.181 and p = 0.321, respectively).

As Table 3 demonstrates, there was one confirmed case of 
overt hypothyroidism over 6 and 12 months of RT that did not 
reach statistical significance (p = 0.469 and p = 0.481, respec-
tively). During 6 months of follow-up, eight (11.8%) breast can-
cer survivors, and after 12 months, five (7.5%) reported cases 
developed subclinical hypothyroidism that was found statisti-
cally significant (p = 0.003 and p = 0.028, respectively). 

The cumulative incidence of thyroid dysfunction (both 
subclinical hypothyroidism and clinical hypothyroidism) was 
13.0% and 8.7% at 6 and 12 months after RT, respectively, with 
statistically significant differences compared to the baseline 
(p  =  0.003 and p  =  0.028, respectively). We found no case of 
hypoparathyroidism over the follow-up period of treatment.

DISCUSSION
Late treatment-related complications of RT, such as thy-

roid dysfunction, have become increasingly important with 
the increasing life expectancy among BC patients (Kanyilmaz 
et al., 2017). The present study aimed to evaluate the patterns 
of thyroid and parathyroid dysfunction among BC patients 
undergoing RT. Our single-centre study did not demonstrate 
any overt hypothyroid or hypoparathyroid dysfunction among 
our BC patients after RT, but the TSH level showed significant 
elevation after 6 and 12 months of RT. Therefore, we expected 
subclinical hypothyroidism as a complication of radiation-in-
duced toxicity. PTH level was observed to increase, but without 
any specific parathyroid dysfunction cases.

The overall incidence of hypothyroidism in the patients 
in this study was 13% 6 months after radiotherapy and 8.7% 

Table 3

Frequency of Clinical, Subclinical Hypothyroidism, Total Thyroid Disorders, and Hypoparathyroidism Before and After Radiotherapy

Clinical 
hypothyroidism

P-Value Subclinical 
hypothyroidism

P-Value Total thyroid 
disorders

P-Value Hypoparathyroidism P-Value

Yes No Yes No Yes No Yes No

Before 
Radiotherapy

0 (0%) 69 
(100%)

Base 0 (0%) 69 
(100%)

Base 0 
(0.0%)

69 
(0.100%)

Base 0 (0%) 69 
(100%)

Base

6  months after 
radiotherapy

1 (6.1%) 60 
(4.98%)

469/0 8 (8.11%) 60 
(2.88%)

003.0 9 
(0.13%)

60 
(0.87%)

003.0 0 (0%) 69 
(100%)

-

12 months after 
radiotherapy

1 (6.1%) 63 
(4.98%)

481/0 5 (5.7%) 63 
(6.92%)

028.0 6 (7.8%) 63 
(3.91%)

028.0 0 (0%) 69 
(100%)

-

Table 1

Serum Levels of Thyroid-stimulating and Thyroxine Hormones Before and After Radiotherapy

Follow up  T4 P-Value TSH P-Value

Before Radiotherapy 0.98±0.13 0.818 2.36±0.94 0.030

6 months after radiotherapy 1.00±0.16 3.26±3.83

12 months after radiotherapy 0.99±0.16 3.57±3.30

Note. T4 = thyroxine; TSH = thyroid-stimulating hormone

Table 2

Serum Levels of Parathormone Hormone, Calcium, and Phosphorus Before and After Radiotherapy

Follow-up  (PTH) P-Value (Ca) P-Value (P) P-Value

Before Radiotherapy 35.08±9.46 0.036 9.47±0.44 0.181 3.72±0.46 0.321

6 months after radiotherapy 42.79±19.82 9.59±0.43 3.71±0.50

12 months after radiotherapy 41.83±18.40 9.44±0.37 3.79±0.46

Note. PTH = parathyroid hormone; Ca = calcium; P = phosphorous
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12  months later, the majority of which was subclinical. This 
finding is roughly consistent with the findings of previous 
studies conducted by Tunio et al. (2015) in Saudi Arabia and 
Laway et al. (2012) in India. In both studies, the frequency of 
hypothyroidism after RT in women with BC was reported to 
be 15% and 16.94%, respectively. It should be noted that the 
slight variations in the incidence percentage can be attributed 
to environmental factors or unprovoked patients’ demograph-
ics such as a contribution of ethnicity or genetic susceptibil-
ity, which might have introduced diversity to the TSH value 
between studies of different areas. Further studies in different 
locations are highly recommended to derive conclusions and 
a more precise estimation of the effect of RT-induced thyroid 
dysfunction among BC patients. 

The incidence risk of RT-induced hypothyroidism is much 
less in comparison with the reported cases in head and neck 
or lymphoma studies (Bruning et al., 1985; Reinertsen et al., 
2009; Smith et al., 2008). However, the frequency is still much 
higher than expected compared to patients who did not receive 
RT within their course of treatment (Laway et  al., 2012). In 
our study, one of the most essential factors related to a higher 
risk of RT-induced hypothyroidism is the smaller size of the 
thyroid gland attributed to females, as shown in a retrospec-
tive study by Alterio et al. (2007). It can put them at increased 
risk for RT-induced hypothyroidism compared to males. Some 
data confirm that the presence of thyroid shielding decreases 
the risk of RT-induced hypothyroidism among patients who 
receive RT (Tunio et al., 2015).

In our study, TSH level tends to show a slightly increas-
ing pattern after 6 and 12 months following RT compared to 
the baseline, although we found no statistically significant dif-
ferences. This contrasts to Tamura et  al. (1981) who demon-
strated that after 2 years of follow-up, the TSH level increased 
by 26%, and in long-term evaluation, within 6–12 years after 
radiation, the percentage increased to 62%. A study conducted 
by Kanyilmaz et al. (2017) in Turkey detected an incidence of 
21% in hypothyroidism as late toxicity developed after curative 
RT in BC patients, nearly twice as high as our study. In line 
with our study, the mean age distribution in this study was 53, 
which is identified as a key factor for radiation-effect sensitiv-
ity. To our knowledge, radiation-induced hypothyroidism will 
be decreased with increasing age due to the reduction of radio-
sensitivity of the thyroid gland in older patients (Kanyilmaz 
et al., 2017). Consistent with the previous study, Bruning et al. 
(1985) showed that 25% of the patients developed hypothy-
roidism after supraclavicular region radiation. RT field and 
the dose-volume parameters of the thyroid gland contributed 
as the most statistically significant predictors for hypothyroid-
ism in their studies. Further evaluation and longer-term fol-
low-up studies are needed to clear up such discrepancies and 
give practitioners better insight into the lasting complications 
of RT on the TSH level.

Two distinct studies on BC patients undergoing RT showed 
that the frequency of hypothyroidism among patients was 4% 
and 6%, which was lower than the present study (Dahbi et al., 
2018; Wolny-Rokicka et  al., 2016). This might be attributed 
to the effect of lower radiation dosage, which would have a 

result of a lesser amount of parenchymal thyroid being at risk 
for injuries and secondary capsular fibrosis (Jereczek-Fossa 
et al., 2004; Johansen et al., 2011). In line with these findings, 
Kuten et  al. (1996) reported a 40% risk of radiation-induced 
thyroid damage in patients after head and neck radiation who 
received 30–45 Gy. However, the risk reached about 27% for 
those exposed less. So, the tolerance dose of radiation should 
be determined, which can act as an influential predictive factor 
for hypothyroidism after RT (Wolny-Rokicka et al., 2016).

The rate of PTH abnormalities after RT is still in debate. 
In this study, we found no cases of hypo- or hyperparathyroid-
ism. However, the mean level of PTH hormone in patients 
after RT was significantly higher. There was no difference in 
serpentine levels of Ca and P in patients before and after RT. 
Closely following our findings, a study by Holten and Petersen 
(1988) followed the PTH level after RT and noted an increasing 
trend of PTH levels within three years of follow-up. The study 
argued that the development of overgrowth in parathyroid tis-
sue is mainly coming from high-dose RT in patients. This ris-
ing trend puts patients at greater risk for hyperparathyroidism 
in the future (Holten & Petersen, 1988). Moreover, some stud-
ies found a correlation between the development of parathy-
roid adenoma after exposure to ionizing breast radiation and 
noted an increasing trend of PTH levels over the long-term fol-
low-up (Stephen et al., 2004). Due to the long period of time 
between radiation exposure and parathyroid abnormalities, it 
can be inferred that parathyroid screening routinely could be 
considered in cases with a history of RT (Stephen et al., 2004).

Recent studies suggest that RT leads to dysregulation of 
vitamin D metabolism. Some reports have identified alteration 
in the gut microbiota after RT, reduced physical activity, and 
inadequate intake of vitamin D-rich foods in cancer patients 
involved in RT-induced Vitamin D deficiency (Huang et  al., 
2019). Therefore, our data must be interpreted with caution, 
because the increase in serum PTH levels in our patients may 
have been secondary to vitamin D deficiency. However, we did 
not evaluate the serum levels of vitamin D in this study.

Contrary to our study, Aboelnaga and Aboelnaga (2015) 
demonstrated that levels of PTH and Ca were significantly 
lower at three weeks and three months after RT in comparison 
with the levels before radiotherapy. However, their results are 
contrary to ours in that we saw no differences in serum level of 
P within the time of follow-up. A possible explanation for these 
findings might be related to the fact that the accurate detec-
tion of PTH abnormalities appears after a long latent period 
of time following RT (Aboelnaga & Aboelnaga, 2015). In addi-
tion, the reduction in the secretion of endogenous PTH can 
be suppressed by the activity of parathyroid hormone-like pep-
tide (PTHrp) produced by the malignant cells in BC patients 
(Fierabracci et al., 2001).

Considering these study findings, it is worth noting that 
despite the introduction of modern radiotherapy techniques, 
patients still experience side effects, such as hypothyroidism, 
associated with RT. Since hypothyroidism in both clinical and 
subclinical forms can cause additional problems in cancer 
patients, routine thyroid function monitoring should be taken 
into account.
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LIMITATIONS
To the best of our knowledge, this is one of the first 

papers in Iran discussing the hormonal complications of 
RT in the neck region among breast cancer patients during 
1-year post-radiation. This study, nevertheless, was not with-
out limitations. We were unable to assess the longer-term 
side-effects of RT, thyroid gland volume, radiation dosage, 
the effect of other treatments, such as chemotherapy, and 
correlation of the other underlying disease that could have 
helped us better understand the outcome of patients after 
RT. The loss of patients during follow-up and the small sam-
ple size might have introduced some bias into the result. In 
addition, we had no data regarding the existence of autoim-
mune antibodies, which could have helped in categorizing 
the severity and underlying cause and of hypothyroidism or 
hypoparathroidism.

CLINICAL AND RESEARCH IMPLICATIONS
Our study suggests that patients with BC treated with RT 

had a long-term elevated risk of hypothyroidism post-RT. 
On-going monitoring for signs and symptoms of this effect 
should be considered. It can be inferred that extended stud-
ies with different endpoints follow up times and larger sam-
ple sizes are recommended. Further studies should consider 
unmeasured confounding factors, such as obesity, physical 
activity, and smoking, which can be a better reflection of the 
additive effect of RT-related long-term complications.

CONCLUSION
The development of subclinical hypothyroidism among our 

patients was appreciable. In addition, our study showed an 
increasing pattern in PTH levels among our patients, which 
needs long-term follow-up of BC patients after RT. Oncologists 
and nurse practitioners who work in breast cancer settings, 

should be alert to the signs and symptoms of hypothyroidism 
or hypoparathyroidism and monitor the hormonal level imbal-
ances regularly in BC patients after RT.
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RÉSUMÉ
Contexte : Les progrès réalisés en radiothérapie ont amélioré le sort 
des patientes atteintes de cancer du sein. Malgré ses avantages thé-
rapeutiques, la radiothérapie a des effets toxiques iatrogènes et des 
répercussions sur les survivantes du cancer du sein qui font toujours 
l’objet de débats, et qui méritent qu’on s’y attarde. La présente étude 
vise à évaluer les taux d’hypothyroïdie infraclinique et d’hypo
parathyroïdie chez les patientes atteintes de cancer du sein ayant 
reçu de la radiothérapie.

Méthodologie  : Pour l’étude, de type transversal, on a recruté 
70  femmes sous radiothérapie pour traiter un cancer du sein. La 

fonction thyroïdienne a été évaluée par un examen de labora-
toire mesurant les taux de thyréostimuline  (TSH), de thyroxine 
libre (T4) et de triiodothyronine libre (T3). La fonction parathyroï-
dienne a été évaluée par mesure des taux sériques de calcium (Ca), 
de phosphore (P) et d’hormone parathyroïdienne (PTH) avant le 
traitement, puis 6 mois et 12 mois après la radiothérapie.

Résultats  : L’âge moyen des patientes était de 54,3  ±  6,4  ans. 
Aucun cas d’hypothyroïdie n’a été décelé avant la radiothérapie. 
Cependant, une hypothyroïdie est apparue chez 9  patientes dans 
les 6 mois suivant la radiothérapie (1  cas clinique et 8  cas infra-
cliniques, donc 13 % au total), et on a diagnostiqué une hypothy-
roïdie à 6 patientes dans les 12 mois après la radiothérapie (1 cas 
clinique et 5 cas infracliniques, donc 8,7 % au total). Des relations 
significatives ont été observées dans les taux d’hypothyroïdie entre 
les mesures prises 6 mois (p = 0,003) et 12 mois (p = 0,028) après 
la radiothérapie et les mesures de départ. On n’a constaté aucun cas 
d’hypoparathyroïdie avant ou après le traitement.

Conclusion : En résumé, on observe que le dysfonctionnement thy-
roïdien et parathyroïdien après la radiothérapie est relativement 
fréquent chez les femmes atteintes de cancer du sein. Il s’agit d’une 
cause de morbidité traitable. Par conséquent, un contrôle systéma-
tique de la fonction thyroïdienne est à recommander pour améliorer 
la qualité de vie des survivantes de cancer du sein.

Mots-clés : radiothérapie, hypothyroïdie infraclinique, can-
cer du sein, hypoparathyroïdie

INTRODUCTION
Le cancer du sein reste un problème de santé important 

dans le monde; il fait partie des cancers les plus fréquem-
ment diagnostiqués, et il est la cinquième cause de décès par 
cancer sur la planète. Selon les estimations, il y a environ 
2,3 millions de nouveaux cas chaque année (Sung et al., 2021). 
L’incidence du cancer du sein a augmenté au cours des 30 der-
nières années en raison de l’évolution des profils de facteurs 
de risque, d’un meilleur dépistage et des progrès réalisés dans 
la création de registres des cas de cancer (Łukasiewicz et al., 
2021).

L’intervention chirurgicale est incontournable dans le trai-
tement du cancer du sein. Cependant, dans certains cas, des 
tissus cancéreux résiduels peuvent être détectés après l’opéra-
tion. La radiothérapie est donc essentielle pour cibler ces tissus 
résiduels (Giv et al., 2016; Hahn et al., 2001). Elle est souvent 
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utilisée après la chirurgie de conservation du sein et dans les 
stades précoces du cancer. Les données indiquent que la radio-
thérapie réduit le taux de récidive après 10 ans pour tous les 
types de cancers du sein, de même que la mortalité. En outre, 
chez les femmes dont les ganglions lymphatiques sont posi-
tifs, la radiothérapie post-mastectomie peut réduire le taux de 
récidive après 10  ans de plus de 10 %, de même que le taux 
de mortalité par cancer du sein après 20 ans de 8 % (Franco 
et al., 2023; Loibl et al., 2021). Malheureusement, la radiothéra-
pie entraîne de nombreuses complications inévitables, notam-
ment sur les organes sensibles comme la glande thyroïde 
(Hermann et al., 2005; Ozawa et al., 2007). Chez les survivants 
du cancer, les tissus adjacents à la tumeur subissent des effets 
secondaires induits par la radiothérapie, ce qui peut entraîner 
d’importantes morbidités (Taylor et al., 2017).

La glande thyroïde est le principal organe endocrinien régu-
lant le métabolisme par l’intermédiaire d’hormones : la triiodo-
thyronine (T3) et la thyroxine (T4); la thyroïde se trouve dans la 
région supraclaviculaire, derrière les muscles sterno-hyoïdiens 
et sterno-thyroïdiens, dans la partie antérieure du cou. Par 
conséquent, la radiothérapie peut endommager la glande thy-
roïde des patients qui reçoivent des radiations dans la région 
supraclaviculaire, car la thyroïde y est sensible. La radiothéra-
pie peut provoquer une hypothyroïdie, qui entraîne différents 
symptômes tels que la dépression et l’épuisement, en particu-
lier chez les femmes âgées (Darvish et al., 2018; Jereczek-Fossa 
et al., 2004; Smith et al., 2008). De nombreuses études ont fait 
état de troubles de la glande thyroïde induits par la radiothéra-
pie (Bassiri et Utiger, 1974; Beck-Peccoz et al., 1985; Hancock 
et  al., 1995; Jereczek-Fossa et  al., 2004). Certaines établissent 
la dose dangereuse à 20 grays, car à cette dose, lorsque toutes 
les parties du tissu thyroïdien sont irradiées, on observe l’ap-
parition de troubles de la thyroïde (Alterio et al., 2007; Emami 
et al., 1991). Cependant, d’autres études rapportent que l’hypo
thyroïdie induite par radiothérapie se produit surtout chez les 
patients ayant reçu des doses de rayonnement plus élevées 
(ex. ≥ 30 Gy; Johansen et al., 2011; Laway et al., 2012). Les effets 
de la radiothérapie sur les tests de la fonction thyroïdienne 
donnent lieu à des résultats contradictoires. Dans une autre 
étude, aucune différence significative n’a été observée dans le 
taux d’hormones thyroïdiennes avant et après le traitement du 
cancer du sein par radiothérapie, ce qui montre bien le para-
doxe entre toutes ces études pourtant connexes (Giv et  al., 
2016). Par conséquent, la glande thyroïde doit être considérée 
comme un organe vulnérable chez les patientes atteintes de 
cancer du sein sous radiothérapie (Darvish et al., 2018).

Dans certaines études sur le cancer du sein, l’irradiation du 
cou est l’un des principaux facteurs prédictifs des complica-
tions tardives de la radiothérapie sur les glandes parathyroïdes. 
La relation entre le taux de PTH et la région d’irradiation n’est 
pas entièrement comprise. Cependant, d’autres études rap-
portent une forte association entre l’apparition d’adénomes 
parathyroïdiens et la radiothérapie, ce qui conduit à terme à 
une hyperparathyroïdie (Rosen et al., 1975; Woll et al., 2012).

Récemment, les effets secondaires tardifs de la radio-
thérapie ont soulevé d’importantes préoccupations chez 
les survivantes du cancer du sein. Les personnes souffrant 

d’hypothyroïdie non traitée sont plus exposées aux troubles 
cognitifs, à la prise de poids, à la dépression, à l’hypercho-
lestérolémie et à la perte de conscience, ainsi qu’à la néphro-
lithiase, à la perte osseuse, aux convulsions et à l’arythmie en 
cas d’hypoparathyroïdie chronique. Ces résultats montrent la 
nécessité d’évaluer les schémas d’apparition de l’hypothyroï-
die et de l’hypoparathyroïdie associés à la radiothérapie chez 
ce groupe de patientes (Park et al., 2022; Pillai et al., 2019; Yao 
et al., 2022).

Notre compréhension du dysfonctionnement thyroïdien 
radio-induit chez les femmes atteintes de cancer du sein est 
lacunaire, car la thyroïde et la parathyroïde ne sont pas com-
munément reconnues comme des organes vulnérables à la 
radiothérapie (Haciislamoglu et al., 2019). Il n’y a que très peu 
d’études récentes qui se sont penchées sur l’évolution des com-
plications de la radiothérapie administrée en cas de cancer 
du sein. En outre, les recherches les plus récentes sont limi-
tées et ne s’appliquent pas nécessairement à certaines popula-
tions, par exemple en Iran. Nous avons donc décidé d’évaluer 
les conséquences de la radiothérapie sur l’hypothyroïdie et les 
maladies parathyroïdiennes dans notre région géographique.

MÉTHODOLOGIE
Devis de l’étude et participantes

Les sujets de l’étude ont été recrutés dans un seul centre 
d’oncologie-radiothérapie, à l’hôpital Imam Khomeini d’Ar-
dabil, en Iran. L’échantillon se composait de 70  femmes qui 
se sont inscrites au hasard en 2019. L’étude, à devis observa-
tionnel transversal, appliquait les lignes directrices STROBE 
(Strengthening the Reporting of Observational Studies in 
Epidemiology; Von Elm et al., 2007). Pour obtenir des données 
précises, les dossiers médicaux des patientes ont été extraits 
à partir de listes de contrôle standardisées établies pendant la 
période de l’étude. L’évaluation a pris en compte toutes les don-
nées cliniques accessibles. Pour éviter l’introduction de biais, 
les données aberrantes et les résultats manquants ont été 
écartés.

Étaient exclues de la présente étude transversale les 
femmes souffrant d’un cancer du sein au dernier stade, les 
femmes déjà atteintes d’hypothyroïdie ou d’hypoparathyroï-
die au début de l’étude, les patientes présentant des taux anor-
maux d’albumine et les patientes ayant reçu un diagnostic ou 
un traitement pour des cancers multiples.

Mesures et variables
Pour évaluer les fonctions thyroïdiennes et parathyroï-

diennes, on a mesuré les taux de  TSH et de  T4 libre pour 
détecter l’hypothyroïdie et calculer les taux de  Ca, de  P et 
de PTH afin de déceler la présence d’hypoparathyroïdie chez 
les patientes atteintes d’un cancer du sein ayant subi de la 
radiothérapie. Les tests sanguins ont été effectués avant et 
après la radiothérapie, de même que 6 mois et 12 mois plus 
tard. Dans notre laboratoire, la plage normale de valeurs pour 
la fonction thyroïdienne est la suivante : thyréostimuline (thy-
rotropine), de 0,34 à 4,25 µUI/ml; T4 libre, de 0,7 à 1,24 ng/ml; 
hormone parathyroïdienne, de 8 à 51 pg/ml; phosphore, de 2,5 
à 4,3 mg/dl; calcium, de 8,7 à 10,2 mg/dl.
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Analyses statistiques
Les analyses statistiques ont été réalisées à l’aide du logi-

ciel SPSS (version 24.0; IBM Corporation, Armonk, New York, 
États-Unis) pour Windows. Toutes les analyses étaient bilaté-
rales, et un seuil d’erreur alpha inférieur à 0,05 était considéré 
comme significatif. Les variables nominales ont été analysées 
à l’aide du test du chi carré. Le test de Kruskal-Wallis a été uti-
lisé pour comparer les données obtenues aux 3 points de suivi 
(avant la radiothérapie, puis 6 et 12 mois après).

Considérations éthiques
L’étude a été approuvée par le comité d’éthique (code 

IR.ARUMS.REC.1399.025). Les renseignements sur les 
patientes sont restés confidentiels. Les patientes ont été recru-
tées volontairement selon leur désir personnel de participer à 
l’étude, et elles avaient le droit de se retirer à tout moment.

RÉSULTATS
Au départ, 70 femmes atteintes d’un cancer du sein et rece-

vant de la radiothérapie ont été incluses à l’étude. Cependant, 
après 6  mois, l’une des participantes a été exclue en rai-
son de métastases au cerveau. L’analyse des données a donc 
porté sur 69 patientes, âgées de 43 à 69 ans, en moyenne de 
54,3 ± 0,4 ans.

Des différences statistiquement significatives ont été obser-
vées dans les taux de TSH à 6 mois et à 12 mois après la radio-
thérapie (p  =  0,030). Les comparaisons par paires effectuées 
a  posteriori à l’aide du test de Dunn ont révélé que le taux 
sérique de TSH était significativement plus élevé à la fois au 
suivi de 6 mois (p = 0,020) et de 12 mois (p = 0,023) par rapport 
à la mesure initiale (tableau 1). En revanche, aucune différence 
statistique n’a été constatée dans les taux de TSH après 6 mois 
comparativement au suivi de 12 mois.

Aucun changement statistiquement significatif n’a 
été relevé dans les taux de T4 à 6 mois et à 12 mois après la 
radiothérapie.

Au suivi de 6  mois et de 12  mois, on a observé une ten-
dance à la hausse statistiquement significative du taux de PTH 
(p = 0,036). Les comparaisons par paires ont confirmé que le 
niveau sérique de PTH à 6 mois et à 12 mois après la radio-
thérapie était plus élevé que les mesures de base initiales 
(p  =  0,017 et p  =  0,040 respectivement). Les valeurs de  Ca et 
de p au suivi de 12 mois (p = 0,181 et p = 0,321, respectivement) 
ne présentaient aucune différence significative.

Comme le montre le tableau 3, il y a eu un cas confirmé 
d’hypothyroïdie clinique à 6 mois et à 12 mois après la radio-
thérapie, mais il n’atteignait pas le seuil de signification 

Table 3

Fréquence de l’hypothyroïdie clinique et infraclinique, total des cas de troubles thyroïdiens et d’hypoparathyroïdie avant et après la radiothérapie

Hypothyroïdie 
clinique

Valeur p Hypothyroïdie  
sous-clinique

Valeur p Troubles thyroïdiens 
(total)

Valeur p Hypoparathyroïdie Valeur p

Oui Non Oui Non Oui Non Oui Non

Avant la 
radiothérapie

0 (0%) 69 
(100%)

Au 
départ

0 (0%) 69 
(100%)

Au 
départ

0 
(0,0%)

69 
(0,100%)

Au 
départ

0 (0%) 69 
(100%)

Au 
départ

6 mois après la 
radiothérapie

1 (6,1%) 60 
(4,98%)

469/0 8 (8,11%) 60 
(2,88%)

003,0 9 
(0,13%)

60 
(0,87%)

003,0 0 (0%) 69 
(100%)

-

12 mois après la 
radiothérapie

1 (6,1%) 63 
(4,98%)

481/0 5 (5,7%) 63 
(6,92%)

028,0 6 (7,8%) 63 
(3,91%)

028,0 0 (0%) 69 
(100%)

-

Tableau 1

Taux sériques de thyréostimuline et de thyroxine, avant et après la radiothérapie

Suivi  T4 Valeur p TSH Valeur p

Avant la radiothérapie 0,98±0,13 0,818 2,36±0,94 0,030

6 mois après la radiothérapie 1,00±0,16 3,26±3,83

12 mois après la radiothérapie 0,99±0,16 3,57±3,30

Tableau 2

Taux sériques d’hormone parathyroïdienne, de calcium et de phosphore, avant et après la radiothérapie

Suivi  (PTH) Valeur p (Ca) Valeur p (P) Valeur p

Avant la radiothérapie 35,08±9,46 0,036 9,47±0,44 0,181 3,72±0,46 0,321

6 mois après la radiothérapie 42,79±19,82 9,59±0,43 3,71±0,50

12 mois après la radiothérapie 41,83±18,40 9,44±0,37 3,79±0,46
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statistique (p  =  0,469 et p  =  0,481, respectivement). Au total, 
8  survivantes (11,8 %) du cancer du sein au suivi de 6 mois, 
puis 5 personnes (7,5 %) au suivi de 12 mois ont développé une 
hypothyroïdie infraclinique qui s’est avérée statistiquement 
significative (p = 0,003 et p = 0,028, respectivement).

L’incidence cumulée des dysfonctionnements thyroïdiens 
(hypothyroïdie infraclinique et hypothyroïdie clinique) était de 
13,0 % et 8,7 % respectivement 6 et 12 mois après la radiothé-
rapie, ce qui constitue une différence statistiquement signifi-
cative par rapport aux mesures initiales (p = 0,003 et p = 0,028, 
respectivement). Aucun cas d’hypoparathyroïdie n’a été relevé 
au cours de la période de suivi.

DISCUSSION
Les patientes atteintes de cancer du sein vivent de plus en 

plus longtemps et les complications tardives de la radiothéra-
pie, telles que le dysfonctionnement thyroïdien, sont donc de 
plus en plus fréquentes (Kanyilmaz et  al., 2017). La présente 
étude avait pour but d’évaluer les schémas de dysfonctionne-
ment thyroïdien et parathyroïdien chez les patientes atteintes 
de cancer du sein sous radiothérapie. L’étude, qui a été réali-
sée dans un seul milieu, n’a pas révélé la présence de dysfonc-
tionnement hypothyroïdien clinique ou d’hypoparathyroïdie 
chez les patientes après la radiothérapie, mais le taux de TSH 
présentait une élévation significative 6 mois et 12 mois après 
le traitement. On s’attendait donc à observer une toxicité 
radio-induite provoquant l’apparition d’une hypothyroïdie 
infraclinique. Le taux de PTH a augmenté, mais sans qu’il n’y 
ait aucun cas de dysfonctionnement parathyroïdien.

L’incidence globale de l’hypothyroïdie chez les patientes 
de la présente étude était de 13  % au suivi de 6  mois après 
la radiothérapie et de 8,7  % au suivi de 12  mois, la majorité 
des cas étant infracliniques. Ce résultat va à peu près dans 
le même sens que les conclusions de recherches antérieures 
menées par Tunio et collaborateurs  (2015) en Arabie saou-
dite, et Laway et collaborateurs (2012) en Inde. Dans ces deux 
études, la fréquence de l’hypothyroïdie post-radiothérapie chez 
les femmes atteintes de cancer du sein était respectivement de 
15 % et de 16,94 %. Il convient de noter que les légères varia-
tions du pourcentage d’incidence peuvent être attribuées à des 
facteurs environnementaux ou à des caractéristiques démo-
graphiques sur lesquelles les patientes n’ont aucun contrôle, 
comme le rôle joué par l’origine ethnique ou la prédisposi-
tion génétique, qui pourraient expliquer les écarts entre les 
valeurs de TSH obtenues par les études réalisées dans diffé-
rentes régions. Il est vivement recommandé de mener d’autres 
recherches à différents endroits pour tirer des conclusions et 
estimer plus précisément l’effet du dysfonctionnement thyroï-
dien radio-induit chez les patientes atteintes de cancer du sein.

L’incidence de l’hypothyroïdie causée par la radiothérapie 
est bien moindre que dans les cas de cancers de la tête et du 
cou, ou de lymphomes (Bruning et al., 1985; Reinertsen et al., 
2009; Smith et  al., 2008). Cependant, la fréquence demeure 
beaucoup plus élevée que ce à quoi on pourrait s’attendre par 
rapport aux patients dont le traitement ne comprenait pas de 
radiothérapie (Laway et al., 2012). Dans la présente étude, l’un 
des facteurs de risque les plus importants d’hypothyroïdie 

induite par la radiothérapie est la plus petite taille de la glande 
thyroïde chez les femmes, comme l’a montré une étude rétros-
pective d’Alterio et collaborateurs  (2007). Certaines données 
confirment que l’utilisation d’un bouclier thyroïdien diminue 
le risque d’hypothyroïdie radio-induite chez les patients sous 
radiothérapie (Tunio et al., 2015).

Dans la présente étude, le taux de  TSH était légèrement 
plus élevé 6 et 12  mois après la radiothérapie comparative-
ment aux mesures de base, bien qu’aucune différence statis-
tiquement significative n’ait été relevée. Cela contraste avec 
les travaux de Tamura et collaborateurs (1981), qui ont conclu 
qu’après 2 ans de suivi, le taux de TSH augmentait de 26 %, 
et que ce pourcentage pouvait attendre 62 % lors de l’évalua-
tion réalisée entre 6 et 12 ans après la radiothérapie. Une étude 
menée par Kanyilmaz et collaborateurs  (2017) en Turquie a 
révélé une incidence de 21  % de cas d’hypothyroïdie causée 
par les effets toxiques tardifs de la radiothérapie curative chez 
les patientes atteintes de cancer du sein, ce qui est presque 
deux 2  fois plus élevé que dans la présente étude. Toutefois, 
comme dans la présente étude, l’âge moyen était de 53 ans, un 
facteur clé de la sensibilité aux radiations. En effet, à ce qu’on 
sache, la radiosensibilité de la glande thyroïde est plus faible 
chez les patients âgés, et l’hypothyroïdie radio-induite diminue 
donc avec l’âge (Kanyilmaz et al., 2017). Bruning et collabora-
teurs (1985) ont obtenu les mêmes résultats que l’étude men-
tionnée précédemment, c’est-à-dire que 25 % des patients ont 
développé une hypothyroïdie après l’irradiation de la région 
supraclaviculaire. Dans ces études, le champ de radiothérapie 
et les paramètres dose-volume de la glande thyroïde étaient 
les facteurs prédictifs d’hypothyroïdie les plus significatifs sur 
le plan statistique. Des évaluations supplémentaires et des 
études effectuant un suivi sur une plus longue période sont 
nécessaires pour clarifier ces divergences et donner aux pro-
fessionnels de la santé un meilleur aperçu des répercussions à 
long terme de la radiothérapie sur le niveau de TSH.

Selon deux études distinctes sur des patientes atteintes de 
cancer du sein sous radiothérapie, la fréquence de l’hypothy-
roïdie était de 4  % et de 6  %, ce qui est inférieur aux résul-
tats de la présente étude (Dahbi et  al., 2018; Wolny-Rokicka 
et  al., 2016). Cela pourrait être dû à une dose de radiation 
plus faible, qui aurait pour conséquence d’exposer moins de 
tissu du parenchyme de la thyroïde à des risques de lésions 
et de fibrose secondaire de la capsule thyroïdienne (Jereczek-
Fossa et al., 2004; Johansen et al., 2011). Dans la même veine, 
Kuten et collaborateurs  (1996) ont signalé un risque de 40 % 
de lésions thyroïdiennes radio-induites chez les patients ayant 
subi une radiothérapie de la tête et du cou à des doses de 30 
à 45 Gy; toutefois, le risque était d’environ 27 % pour les per-
sonnes moins exposées aux radiations. Il convient donc de 
déterminer la dose tolérée, laquelle constitue un facteur pré-
dictif de l’hypothyroïdie post-radiothérapie (Wolny-Rokicka 
et al., 2016).

Le taux d’anomalies de la  PTH après la radiothérapie fait 
encore l’objet de débats. La présente étude n’a révélé aucun cas 
d’hypo- ou d’hyperparathyroïdie. Cependant, le niveau moyen 
de PTH post-radiothérapie était significativement plus élevé. Il 
n’y avait pas de différence entre les taux de Ca et de P dans le 
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domaine serpentin chez les patientes, avant et après la radio-
thérapie. Holten et Petersen  (1988) ont obtenu des résultats 
proches de ceux de la présente étude; ils ont noté une tendance 
à la hausse des taux de PTH post-radiothérapie au cours des 
trois années de suivi. Leur étude soutient que la croissance 
excessive du tissu parathyroïdien est principalement due à 
une forte dose de radiothérapie. Cette tendance à la hausse 
expose les patients à un risque accru d’hyperparathyroïdie 
dans l’avenir (Holten et Petersen, 1988). En outre, certaines 
études ont établi une corrélation entre l’apparition d’un adé-
nome parathyroïdien après une exposition du sein aux rayon-
nements ionisants et la tendance à la hausse des taux de PTH 
au cours du suivi à long terme (Stephen et al., 2004). En raison 
du long délai entre l’exposition aux radiations et l’apparition 
des anomalies parathyroïdiennes, l’examen systématique de la 
parathyroïde pour les patients ayant des antécédents de radio-
thérapie devrait être envisagé (Stephen et al., 2004).

Des études récentes suggèrent que la radiothérapie entraîne 
une dysrégulation du métabolisme de la vitamine D. Certaines 
recherches ont constaté une altération du microbiote intesti-
nal après la radiothérapie, une réduction de l’activité physique 
et une consommation insuffisante d’aliments riches en vita-
mine  D chez les patients cancéreux présentant une carence 
en vitamine D causée par la radiothérapie (Huang et al., 2019). 
Par conséquent, les données de la présente étude doivent 
être interprétées avec prudence, car l’augmentation des taux 
sériques de PTH peut avoir été secondaire à une carence en 
vitamine D; cependant, les taux sériques de vitamine D n’ont 
pas été mesurés dans le cadre de la présente étude.

Les résultats obtenus par Aboelnaga et Aboelnaga  (2015) 
montrent des niveaux de PTH et de Ca significativement plus 
bas 3 semaines et 3 mois après la radiothérapie par rapport aux 
niveaux d’avant le traitement. Leurs résultats sont toutefois 
contraires aux nôtres concernant le taux sérique de P, puisque 
nous n’avons pas constaté pour notre part de différences dans 
le taux sérique de  P pendant la période de suivi. Une expli-
cation possible de ces résultats pourrait être que les anoma-
lies de la PTH ne sont détectables avec précision qu’après une 
longue période de latence suivant la radiothérapie (Aboelnaga 
et Aboelnaga, 2015). En outre, la réduction de la sécrétion 
de PTH endogène peut être supprimée par l’activité du peptide 
apparenté à l’hormone parathyroïdienne (PTHrP) produit par 
les cellules mammaires cancéreuses (Fierabracci et al., 2001).

Compte tenu des résultats de la présente étude, il faut noter 
que, malgré les techniques modernes de radiothérapie, il sub-
siste encore des effets secondaires comme l’hypothyroïdie qui, 
sous ses formes cliniques et infracliniques, peuvent causer des 
problèmes supplémentaires chez les patients atteints de can-
cer. Il faudrait donc intégrer aux soins des examens réguliers 
de la fonction thyroïdienne.

LIMITES
Pour ce qu’on en sait, le présent article est l’un des premiers 

en Iran à traiter des complications hormonales de la radiothé-
rapie visant la région du cou chez les patientes atteintes de 
cancer du sein pendant l’année suivant le traitement. L’étude 

présente toutefois certaines limites. Il a été impossible d’éva-
luer les effets secondaires à long terme de la radiothérapie, 
le volume de la glande thyroïde, la dose de radiation, l’effet 
d’autres traitements tels que la chimiothérapie, et la corréla-
tion des autres maladies sous-jacentes qui auraient éclairé 
l’état de santé des patientes après la radiothérapie. Le départ 
de quelques participantes au cours du suivi et la petite taille de 
l’échantillon ont pu biaiser les résultats. En outre, l’étude n’a 
pas recueilli de données sur la présence d’autoanticorps, ce qui 
aurait permis de catégoriser la gravité et la cause sous-jacente 
de l’hypothyroïdie ou de l’hypoparathyroïdie.

IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE 
CLINIQUE ET LA RECHERCHE

La présente étude suggère que les patientes atteintes de 
cancer du sein ayant subi de la radiothérapie ont un risque 
élevé d’hypothyroïdie à long terme. Une surveillance continue 
des signes et symptômes devrait être envisagée. De la même 
façon, il vaudrait la peine de mener des études approfondies 
avec d’autres critères d’évaluation, différentes durées de suivi et 
des échantillons de plus grande taille. Ces recherches devront 
prendre en compte certains facteurs confondants non mesu-
rés dans la présente étude, comme l’obésité, l’activité physique 
et le tabagisme, qui reflètent peut-être mieux l’effet cumulatif 
des complications à long terme associées à la radiothérapie.

CONCLUSION
Le nombre de cas d’hypothyroïdie infraclinique chez les 

participantes était appréciable. L’étude a également montré 
une tendance à l’augmentation du taux de  PTH, signe de la 
nécessité d’un suivi à long terme pour les femmes atteintes 
d’un cancer du sein après la radiothérapie. Les oncologues 
et les infirmières praticiennes qui travaillent avec ce groupe 
de patientes doivent prêter attention aux signes et aux symp-
tômes de l’hypothyroïdie ou de l’hypoparathyroïdie, et vérifier 
régulièrement la présence de déséquilibres hormonaux.
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ABSTRACT
Purpose: Gynecological cancer (GC) survivors desire holistic, 
person-centred, supportive care interventions to address their unmet 
needs after treatment. The development of such interventions 
requires an understanding of both the expectations and needs of GC 
survivors. The purpose of this study was to understand GC survi-
vors’ expectations and needs for post treatment, and to consider how 
their expectations and needs converge and diverge to inform care.

Methods: A convergent mixed-methods design (QUAL+quant) 
was used. Qualitative data were collected via 1:1 telephone inter-
views. Quantitative data were collected using the Cancer Survivors’ 
Unmet Needs measure.

Results: Twenty-four individuals participated. Survivors’ expecta-
tions for interventions after treatment included the implementation 
and outcomes of interventions and were grouped into two themes: 
Wrestling the unknown and Trusted information strengthens 
capacity. The most common unmet needs were related to existen-
tial survivorship. However, mixed-methods analysis revealed par-
ticipants primarily expected to have their informational needs met 
in post-treatment interventions.

Conclusions: Study findings illuminate GC survivors’ expectations 
and needs after treatment, and the importance of analyzing both 
when planning and providing care. Clinicians may use these find-
ings to develop and refine interventions to address unmet needs of 
GC survivors.

BACKGROUND

The end of primary cancer treatment is a time of enhanced 
stress for gynecological cancer (GC) survivors (Beesley 

et al., 2013). This stress may be the result of their many iden-
tified needs, such as those related to their physical health, 

sexual health, social and emotional support, return to work, 
or healthcare challenges and preferences (Galica et al., 2022). 
Although research to identify these needs has been published, 
many remain unaddressed at the end of treatment (Breistig 
et al., 2023; Galica et al., 2022). To address their unmet needs, 
survivors desire holistic interventions that encompass multi-
ple aspects of recovery after treatment (Chan & Dewart, 2023; 
Truant et  al., 2021). Interventions to support this transition 
have been explored, but their development and implementa-
tion remain varied (Cyr et al., 2020; Flora et al., 2022; Maheu 
et al., 2016; Olesen et al., 2016; Truant et al., 2021). Such inter-
ventions have been guided by empirical recommendations 
for follow-up care based on the well-documented unmet 
needs of GC survivors. Although, measurements of GC sur-
vivors’ needs provide valuable information about their objec-
tive requirements for well-being, knowledge regarding how 
GC survivors hope or expect to have their needs met is lack-
ing (Breistig et al., 2023). Expectations are referred to as sub-
jective reflections of an individual’s anticipations, desires and 
goals for care (Lakin & Kane, 2022). Expectations determine 
how people use and benefit from healthcare systems; unmet 
expectations are associated with decreased patient satisfac-
tion, decreased fulfilment of needs, and suboptimal-compli-
ance (Lateef, 2011). By investigating survivors’ expectations 
for their post-treatment phase and care in addition to their 
needs, researchers and clinicians can develop more effective, 
person-centred interventions (Lateef, 2011). Given the subjec-
tive nature of expectations, and the objectivity of needs, com-
prehensive understanding of GC survivor’s expectations and 
needs can only be achieved by employing multiple research 
methodologies (Noyes et  al., 2019). Qualitative methods are 
useful to uncover complex and subjective aspects of patient 
experiences, such as the expectations they have for their care 
(Casebeer & Verhoef, 1997). Quantitative methods provide 
valuable empirical insights into outcomes of survivorship, 
such as physical or practical needs that may be addressed by 
an intervention (Fitch et al., 2019). As such, using both qualita-
tive and quantitative methods is essential to understand cancer 
survivors’ expectations and needs. Furthermore, researchers 
can compare and contrast qualitative and quantitative findings 
to gain a nuanced understanding of a phenomenon (Cresswell 
& Plano Clark, 2018). As such, using convergent mixed meth-
ods where qualitative and quantitative data are collected and 
analyzed separately followed by their triangulation, is useful 
to gain a comprehensive understanding of survivors’ expecta-
tions and needs for post-treatment care. Such an understand-
ing is useful to inform the development and refinement of 
effective survivorship interventions (Noyes et al., 2019).
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PURPOSE AND RESEARCH QUESTIONS
The purpose of this convergent mixed-methods study 

(QUAL + quant) was to explore the expectations and needs of 
GC cancer survivors who had completed treatment and were 
waiting to attend a survivorship intervention. The research 
questions that guided this study were: 
a.	 What do qualitative data indicate about GC survivors’ expec-

tations regarding cancer survivorship and for an NP (nurse 
practitioner)-led survivorship intervention?

b.	 What do quantitative data indicate about GC survivors’ 
needs after completion of primary cancer treatment?

c.	 How do qualitative and quantitative data converge and 
diverge relative to the expectations and needs of GC survi-
vors at the end of treatment?

METHODS
Study design and methodology 

This manuscript utilizes data collected during the base-
line assessment of a larger study that examined the feasibility, 
acceptability, and potential effectiveness of a NP-led inter-
vention on the supportive care needs of GC survivors who 
completed treatment and were transitioning to surveillance 
care (Galica et  al., in progress). Herein, we report results of 
a convergent mixed-methods analysis (QUAL+quant) of the 
larger study’s baseline data that were collected and analyzed 
separately and then integrated to maximize interpretation 
(Cresswell & Plano Clark, 2018). Ethical approval for both the 
primary study and this sub-analysis were granted by Queen’s 
University Health Sciences and Affiliated Teaching Hospitals 
Research Ethics Board (HSREB#6031084). All participants pro-
vided consent.

Recruitment strategy and sample
A convenience sample of GC survivors who had com-

pleted primary treatment at the Cancer Centre of Southeastern 
Ontario in Kingston, Canada, was invited to participate in 
the larger study. Clinicians informed potential participants 
about the study, and those who were interested contacted a 
research assistant to discuss study objectives and require-
ments. Participants were eligible if they were: 1) at least 18 
years of age; 2) transitioning to the post-treatment phase of 
cancer defined as i) in the final month of treatment (e.g., sur-
gery, chemotherapy, or radiation therapy) for stage I–IV GC 
(i.e., cervical, ovarian, uterine), or ii) had completed treatment 
for stage I–IV GC cancer ≤ 6 months prior); 3) had not or were 
not receiving radiation to the brain. Given sample size recom-
mendations for feasibility research, recruitment into the larger 
study was halted after 26 participants consented (Julious, 2005; 
Whitehead et al., 2016).

Qualitative data collection
Prior to attending the intervention in the larger study, par-

ticipants attended one-to-one telephone interviews with one 
of the authors. Semi-structured interview guides were devel-
oped by the investigators leading the larger study and were 
intended to capture participants’ expectations for cancer survi-
vorship and for the NP-led intervention. Sample questions are 

indicated in Table 1. Interviews lasted between 11 and 44 min-
utes, were digitally recorded, and professionally transcribed. 
All transcripts were verified for accuracy prior to analysis.

Quantitative data collection
Prior to attending the intervention in the larger study, partici-
pants completed a questionnaire using the Qualtrics platform. 
After providing their demographic (age, gender, education lev-
el, marital status, work status, ethnicity) and clinical (dates of 
cancer treatments, diagnosis, type of treatment) information, 
participants completed the Cancer Survivors Unmet Needs 
(CaSUN) questionnaire (Hodgkinson, Butow, Hunt, et  al., 
2007). The CaSUN consists of 35 items that assess the sup-
portive care needs of cancer survivors in five domains: existen-
tial survivorship (i.e., managing fears, beliefs), comprehensive 
care (i.e., receiving quality care, having all concerns addressed), 
information, quality of life (QOL), and relationships. Within 
each domain, individuals identify their needs as met, unmet, 
or nonexistent and rank their unmet needs as weak, moder-
ate, or strong. The scoring of the CaSUN questionnaire allows 
for analysis of total needs, met needs, unmet needs, and the 
strength of unmet needs (Hodgkinson, Butow, Fuchs, et  al., 
2007). The validity and reliability of the CaSUN has been sup-
ported (Rowlands et al., 2015).

Qualitative data analysis
An interpretive description approach was used to gain an 

understanding of GC survivor expectations for survivorship 
and the NP intervention (Thorne, 2016). Interpretive descrip-
tion involves iteratively analyzing textual data to identify pat-
terns and relationships, refining and validating interpretations 
through continuous comparison, discussion, and revision of 
codes and themes throughout the process (Thorne, 2016). AL 
and JG coded the first three transcripts together to develop an 
initial coding structure. After this, each coder independently 
coded nine transcripts and met frequently to compare and 
revise codes. AL coded the remaining 14 transcripts, continu-
ing to meet with JG weekly to triangulate analyses to ensure 
trustworthiness and validate findings (Lincoln & Guba, 1986). 
To ensure confirmability, an audit trail of decisions made 
during the development of themes was maintained (Lincoln & 
Guba, 1986). 

Table 1

Sample Interview Questions

•	When you completed treatment for cancer, could you describe 
your expectations about the post-treatment phase of your 
cancer journey? 

•	Could you please describe your expectations for follow-up care 
and/or education?

•	Could you please describe your expectations for the Nurse 
Practitioner-intervention?

•	How do you expect an intervention with the NP will prepare you 
for the next phase of your cancer journey?
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Quantitative data analysis 
Demographic and clinical characteristics and CaSUN 

data were analyzed using descriptive statistics. The CaSUN 
results were analyzed to measure the frequency of GC survi-
vors reporting each need in the questionnaire as met, unmet, 
or nonexistent. The frequency of survivors reporting unmet 
needs in each CaSUN domain was also measured.

Mixed-methods analysis
In mixed-methods analysis, authors JG and AL inde-

pendently compared the qualitative findings and quantitative 
results, searching for areas of convergence and divergence 
between participants’ expectations for survivorship and their 
needs. The authors also searched for areas of convergence and 
divergence between participants’ expectations for the NP inter-
vention and their needs. Authors met to discuss and synthe-
size these areas of convergence and divergence into a written 
narrative.

RESULTS
Twenty-four of the 26 individuals who consented to partici-

pate in the larger study completed the data collection measure-
ments analyzed in this study. Participants were, on average, 
63 years of age. Ovarian cancer was the most common diag-
nosis reflected in the sample. Participants had between 

10–27  months since diagnosis. See Table 2 for the demo-
graphic and clinical characteristics of participants.

Qualitative results
Participants described a variety of expectations for 

post-treatment. We collated these expectations into two 
themes: Wrestling the unknown and Trusted information strength-
ens capacity. Wrestling the unknown describes participants’ 
expectations for navigating the post-treatment period, whereas 
Trusted information strengthens capacity encompasses partici-
pants’ expectations for follow-up care and the NP intervention.

Theme 1: Wrestling the unknown
Participants perceived treatment as being “proactive” (P07) 

in the “active fight” (P12) against cancer. As a result, partici-
pants struggled with the idea of treatment being completed, 
which one participant described as: “a little worrying [in] that 
you were giving up the big guns – the serious chemo – and going on 
to the next step, which was a lot less harmful to your body, but also 
a lot less harmful to the cancer” (P02). Some participants feared 
no longer feeling secure in the knowledge that their cancer 
was being aggressively treated and, as a result, had the existen-
tial fear of living “lost and waiting for the next symptom to come” 
(P07).

In addition to the apprehension associated with conclud-
ing treatment, many participants’ struggles were related to 

Table 2

Demographic and Clinical Characteristics of Participants (N = 26)

Demographic Characteristics n (%) Clinical Characteristics n (%)

Age1 62.5 (10.70) Cancer diagnosis

Gender Ovarian 14 (53.85)

Female 26 (100) Uterine 9 (34.62)

Marital Status Cervical 1 (3.85)

Married/Common-law 23 (88.46) Fallopian tube 1 (3.85)

Divorced/Separated 1 (3.85) Vaginal 1 (3.85)

Widowed 2 (7.69) Cancer treatment received2

Education Chemotherapy 20 (76.92)

Up to high school graduate 9 (34.62) Radiation 5 (19.23)

Up to post-secondary graduate 13 (50.00) Surgery 22 (84.62)

Up to graduate-level graduate 4 (15.38) Other 9 (34.62)

Ethnicity Disease stage at diagnosis

Caucasian 24 (92.31) 1 3 (11.54)

Asian 2 (7.69) 2 6 (23.08)

3 11 (42.31)

4 4 (15.38)

Unknown 2 (7.69)

Note. N frequency of responses
1 Mean age (SD)
2 Some participants chose multiple responses
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the expected change in the level of support they would have 
from their cancer care team. Many described appreciating 
how supported and cared for they felt throughout their active 
treatment and feared “being cut loose” (P05) or “pushed out of 
the nest” (P12) – losing access to this support upon completion 
of treatment. One participant described: “The cancer’s going to 
come back… I’m not worried about dying; it’s the getting there. Am 
I going to have the support…? (P08). These concerns highlight 
the apprehension participants feel regarding the perceived loss 
of support and care once active treatment concludes.

Participants described feeling uncertain about what to 
expect in this new phase of their journey and faced conse-
quences of this uncertainty. Many described having “no dis-
cussion” (P26) about what to expect after treatment and had 
received little or “no help” at the time of the interview (P26). 
This lack of information left survivors feeling “lost” (P07) or 
“floundering” (P10) and with “a lot of questions about what was 
actually going to happen” (P23). Many participants felt having 
more information about what to expect would have helped 
them to address these concerns.

Theme 2: Trusted information strengthens capacity
Participants had varying expectations for an NP inter-

vention, but many were focused on receiving information 
from the NP. As participants were facing the uncertainty of 
the post-treatment period, they desired a “professional” (P17) 
whom they felt was knowledgeable or “a wealth of informa-
tion” (P19) they could “reach out to” (P11) to answer their ques-
tions. Indeed, when asked about their expectations of the 
expected impact of the NP-led survivorship intervention, par-
ticipants expected having the opportunity to “ask questions” 
(P10) and have space to “talk about some of the things” (P20) 
they were dealing with at that time would be most impactful. 
Participants highlighted receiving information would be “psy-
chologically” (P20) helpful, reducing anxiety.

Participants emphasized “everyone is different” (P04) regard-
ing preferences for timing and content of information pro-
vided. While some participants wished they had received 
information about what to expect before completing treat-
ment, emphasizing a need for preparedness, others felt 
waiting until after treatment completion was ideal. These par-
ticipants expressed being “finally” (P02) ready for this informa-
tion, now that they had completed treatment.

In some cases where post-treatment information had previ-
ously been provided, participants described a lack of specifics 
to their situation. One person said: “With all the information 
I’ve got, I still didn’t know what to expect. And when I had my 
symptoms, they didn’t follow the information I received, so I didn’t 
know if it’s good or bad. At that point, I had nobody to ask.” (P21). 
Indeed, participants expected individualized information 
would allow them to prepare for and cope with many of the 
challenges in the post-treatment period, whereas generalized 
“information can harm” (P21), unnecessarily increasing anxiety 
about possibilities of negative outcomes. As such, some partic-
ipants highlighted specific concerns they expected the NP to 
address or provide information on (see Table 3).

Quantitative results
In the CaSUN, participants indicated they had, on average, 

6.24 unmet needs (Range  =  0–22), with 88% of participants 
having at least one unmet need (n = 22). The most common 
domains of survivor’s unmet needs were regarding existential 
survivorship and comprehensive care, which were reflected 
by 76% and 60% of participants reporting at least one need in 
these domains, respectively. See Table 4 for the most reported 
unmet needs, ordered by frequency.

Mixed-methods comparison
Through triangulation of qualitative and quantitative data, 

we found significant points of convergence and divergence. 
Overall, most of participants’ expectations for a survivorship 

Table 3  

Topics and Concerns that Participants Need Information On

Topic Specific Questions 

•	Disease information More information about cancer (P24) 

•	Chances of recurrence (P24, P13) 

•	Symptoms of recurrence (P08) 

•	Medical management  Medication related questions (P03) 

•	Treatment options if chemotherapy/radiation does not work (P08) 

•	Maintenance and monitoring information (P13, P15)

•	Personal management Health promotion – diet, exercise, sleep (P11, P15, P19, P04)

•	Travel ability (P04) 

•	Returning to work (P14) 

•	Symptoms and side effects Symptom information and management for colitis, hair loss, nausea, 
fatigue, neuropathy (P08, P11, P20) 
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intervention corresponded with their reported needs, with 
qualitative data providing insight into the source of partici-
pants needs, and their expectations for having them addressed 
by an NP intervention. When considering the CaSUN results 
(Table 4), we found four of the five most reported unmet needs 
converged with the two qualitative themes. Specifically, the 
third and fifth unmet CaSUN needs (need for emotional support 
and need to feel I’m managing my health together with my team) 
converge with our qualitative theme Wrestling the unknown. 
Similarly, the second and fourth CaSUN needs (help making 
decisions in the context of uncertainty and up-to-date informa-
tion) converge with our qualitative theme Trusted information 
strengthens capacity.

Notably, an area of divergence was between survivors’ 
expectations and the dominant domains reported in the 
CaSUN. Although one of the most common needs (up-to-date 
information) was an informational need, the remaining identi-
fied needs were related to existential survivorship or compre-
hensive care. Although participants mentioned uncertainty, 
fear of recurrence, and emotional concerns in qualitative dis-
cussions surrounding their expectations for post-treatment, 
when discussing their expectations for the NP intervention, 
those related to information were most emphasized.

DISCUSSION
In this convergent mixed-method study, we explored GC sur-

vivors’ expectations for survivorship and a survivorship inter-
vention, measured their needs, and compared the two for areas 

of convergence and divergence. In doing so, we were able to 
understand participants’ needs better and how participants 
expected to have their needs met. For instance, in the CaSUN, 
many participants reported needs were related to fear of can-
cer recurrence, managing uncertainty, and emotional support. 
These needs were reflected in the qualitative theme Wrestling 
the Unknown. Participants reported uncertainty of what to 
expect after receiving little or no information regarding the 
post-treatment phase, and anxiety related to decreased access to 
their cancer care team. The qualitative theme Trusted informa-
tion strengthens capacity indicated that provision of information 
would be impactful in addressing these needs by decreasing 
uncertainty and related anxiety. Information on the expected 
timing and quality of information was also gleaned. This study 
highlights how investigating GC survivors’ individual expecta-
tions and needs can inform an individualized, comprehensive 
intervention. Understanding patients’ expectations of interven-
tions in this way is essential to improving patient satisfaction 
and delivery of patient-centred care (El-Haddad et al., 2020).

Despite the growing recognition of the importance of 
assessing and meeting patient expectations in health inter-
ventions, a study assessing and comparing the expectations 
and needs regarding survivorship and/or survivorship care for 
GC survivors does not exist. The small sample size allowed us 
to gain an understanding of the most prevalent expectations 
and needs of GC survivors in our community and consider 
how they could inform the development and refinement of 
interventions.

Table 4 

Most Common Unmet Needs Reported in the CaSUN

Domain Item Number and Need No Need, or Not 
Applicable n (%)

Have Need, but Need 
is Being Met n (%)

Need is Currently 
Unmet n (%)

Existential survivorship 19. Help to manage my concerns about cancer 
coming back.

2 (8.33) 4 (16.67) 18 (75.00)

Existential survivorship 33. Help to try to make decisions about my life 
in the context of uncertainty.

13 (54.17) 1 (4.17) 10 (41.66)

Existential survivorship 20. Emotional support to be provided for me. 6 (25.00) 9 (37.50) 9 (37.50)

Information 1. Up to date information. 5 (20.83) 10 (41.67) 9 (37.50)

Comprehensive care 6. To feel like I’m managing my health together 
with my medical team.

2 (8.33) 14 (58.33) 8 (33.33)

Existential survivorship 29. Help to move on with my life. 10 (41.67) 6 (25.00) 8 (33.33)

Comprehensive care 7. To know that my doctors talk to each other to 
coordinate my care.

3 (12.50) 14 (58.33) 7 (29.17)

Existential survivorship 10. Help to reduce stress in my life. 8 (33.33) 9 (37.50) 7 (29.17)

Comprehensive care 28. An ongoing case manager whom I can go 
to find out about services whenever they are 
needed.

13 (54.17) 4 (16.67) 7 (29.17)

Existential survivorship 32. Help to deal with my own or others’ 
expectations of me as a “cancer survivor.”

14 (58.33) 3 (12.50) 7 (29.17)
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Our findings regarding GC survivors expectations for sur-
vivorship and an NP intervention align with previous research 
on GC survivors’ desires after treatment (Breistig et al., 2023). 
Previous studies have highlighted rates of unmet needs in GC 
survivors similar to the 88% in our sample, reporting 56%, 
87.6%, and 98% of GC survivors having at least one unmet 
need (Afiyanti & Gayatri, 2019; Hodgkinson, Butow, Fuchs, 
et al., 2007; Urbaniec et al., 2011). However, individual needs 
that were not prominent in our sample, such as accessing gov-
ernment benefits, or accessing legal services were very prevalent in 
another study (Afiyanti & Gayatri, 2019). Additionally, although 
sexuality-related concerns are common in GC survivors, this 
topic did not come up in our interviews (Galica et al., 2022). 
The exact reasons for this are unknown, but may be due to the 
level of (dis)comfort participants had with discussing them 
over the phone with a researcher whom they had just met. Also 
plausible is that they did not want help from the NP regarding 
their sexual health or didn’t know that the NP could provide 
such support. Nevertheless, these findings further highlight 
the importance of assessment of individual needs and expecta-
tions when developing and refining interventions.

STRENGTHS AND LIMITATIONS
The diversity of GC diagnoses of participants and use of 

mixed methods are strengths of this study. Notably, participants 
were between 10–27 months from the time of their diagno-
sis and, although we did not strive to determine differences in 
needs based on time since diagnosis, this may be an important 
area for future research. The analysis completed in this study 
would inform effective, patient-centred interventions for the 
sample; unfortunately, we did not use it in this way. The NP-led 
intervention in the larger study had been designed prior to the 
collection of this data. However, the present analysis still pro-
vides valuable information for future interventions. By exploring 
both the expectations and needs of GC survivors, we were able 
to delve beyond needs alone, and demonstrate how understand-
ing expectations can increase the potential effectiveness and 
satisfactoriness of care. We recognize this study is limited to a 
small sample of GC survivors, the majority of whom are white, 

married and from a single geographical location. As such, needs 
and expectations should not be generalized to represent those of 
all GC survivors. Additionally, this study is part of a larger fea-
sibility study wherein participants had recently completed pri-
mary cancer treatment and were preparing to attend an NP-led 
survivorship clinic. Thus, it is possible that those who consented 
to participate in the study were those who experienced higher 
levels of unmet needs.

IMPLICATIONS
By combining the findings of the present study with estab-

lished guidelines and models of care, valuable insights can be 
generated to inform the development and refinement of inter-
ventions for GC survivors (Cancer Journey Survivorship Expert 
Panel et al., 2011; Sussman et al., 2012). To achieve optimal out-
comes, it is essential to take inventory of the expectations and 
needs of an intervention target population: this can be accom-
plished using mixed methods, such as qualitative semi-struc-
tured interviews and validated quantitative questionnaires. 
Effective interventions can be developed by achieving a bal-
ance between patient expectations, healthcare providers’ per-
ceptions, and priorities set by healthcare planners (Lateef, 
2011). It is essential nurses advocate for development and 
implementation of person-centred interventions for GC survi-
vors through exploration of individual expectations and needs.

CONCLUSION
When developing and refining interventions, it is essen-

tial to consider participants’ expectations for having their 
needs met (Lateef, 2011). In the present study, participants 
expected an NP intervention would be beneficial to address 
many of their unmet needs after treatment. Study findings 
highlight the importance of utilizing qualitative and quantita-
tive approaches to explore expectations and needs and deliver 
effective, person-centred interventions.
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RÉSUMÉ
Objectif : Les survivantes d’un cancer gynécologique souhaitent bé-
néficier d’interventions de soutien holistiques et axées sur la per-
sonne pour répondre aux besoins non satisfaits après le traitement. 
L’élaboration de ce genre d’interventions nécessite de comprendre à 
la fois les attentes et les besoins des survivantes de cancer gynécolo-
gique. L’objectif de la présente étude était de comprendre les attentes 
et les besoins des survivantes de cancer gynécologique après le traite-
ment, et d’examiner comment ces attentes et ces besoins convergent 
et divergent afin d’orienter les soins.

Méthodologie : L’étude faisait appel à un devis convergent à méthodes 
mixtes (qualitative+quantitative) parallèles. Les données qualita-
tives ont été recueillies lors d’entrevues téléphoniques individuelles. 
Les données quantitatives ont été recueillies à l’aide du questionnaire 
sur les besoins non satisfaits des survivants au cancer (Cancer Sur-
vivors’ Unmet Needs). 

Résultats : En tout, 24 personnes ont participé à l’étude. Les attentes 
des survivantes par rapport à la période post-traitement compre-
naient deux catégories d’interventions (tant pour la mise en œuvre 
que pour les résultats)  : la lutte contre l’inconnu et l’information 
fiable pour renforcer les capacités. Les besoins non satisfaits les plus 
courants touchaient l’aspect existentiel de la survivance; toutefois, 
l’analyse à méthodes mixtes a révélé que les participantes s’atten-
daient surtout à ce que les interventions post-traitement comblent 
leurs besoins informationnels. 

Conclusion  : Les conclusions mettent en lumière les attentes et les 
besoins des survivantes de cancer gynécologique après le traitement, 
de même que l’importance d’analyser le moment où il convient de 
planifier les soins et de les dispenser. Les cliniciens pourront utili-

ser ces conclusions pour concevoir et raffiner les interventions vi-
sant à répondre aux besoins non satisfaits des survivantes de cancer 
gynécologique.

CONTEXTE

La fin du traitement primaire est une période de stress accru 
pour les survivantes de cancer gynécologique (Beesley 

et al., 2013). Ce stress résulte de leurs nombreux besoins, qui 
ont trait notamment à la santé physique, à la santé sexuelle, 
au soutien social et affectif, au retour au travail et aux diffi-
cultés et préférences en matière de soins (Galica et al., 2022). 
Bien que des recherches aient été publiées sur les besoins des 
patients, ils restent souvent non satisfaits à la fin du traite-
ment (Breistig et al., 2023; Galica et al., 2022). Pour combler 
leurs besoins, les survivantes souhaitent bénéficier d’interven-
tions holistiques qui tiennent compte des multiples aspects du 
rétablissement post-traitement (Chan et Dewart, 2023; Truant 
et al., 2021). Les interventions visant à aider les personnes pen-
dant cette période de transition ont été étudiées, mais elles 
sont de nature variées, tant dans leur conception que dans leur 
mise en œuvre (Cyr et al., 2020; Flora et al., 2022; Maheu et al., 
2016; Olesen et  al., 2016; Truant et  al., 2021). Ces interven-
tions de soins de suivi sont guidées par des recommandations 
empiriques formulées à partir des besoins non satisfaits des 
survivantes de cancer gynécologique ayant déjà fait l’objet de 
recherches. Les mesures des besoins fournissent des rensei-
gnements précieux sur les exigences objectives de cette popula-
tion en matière de bien-être, mais on sait peu de choses sur la 
manière dont les survivantes de cancer gynécologique espèrent 
que leurs besoins seront satisfaits, ou sur leurs attentes à cet 
égard (Breistig et al., 2023). Les attentes sont le reflet subjectif 
des désirs et des objectifs d’un individu en matière de soins 
(Lakin et Kane, 2022). Les attentes déterminent la manière 
dont les gens utilisent le système de soins de santé et en tirent 
profit; les attentes non satisfaites sont associées à une diminu-
tion de la satisfaction, à des besoins qui ne sont pas comblés 
et à un respect sous-optimal des directives médicales (Lateef, 
2011). En étudiant, en plus des besoins, les attentes des sur-
vivants par rapport aux soins en période post-traitement, les 
chercheurs et les cliniciens peuvent mettre au point des inter-
ventions plus efficaces et axées sur la personne (Lateef, 2011). 

Comme les attentes sont subjectives, mais les besoins 
objectifs, de multiples méthodologies de recherche sont néces-
saires pour brosser un portrait complet des attentes et des 
besoins des survivantes de cancer gynécologique (Noyes et al., 
2019). Les méthodes qualitatives sont utiles pour mettre au 
jour les aspects complexes et subjectifs de l’expérience des 
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patients, tels que les attentes envers les soins (Casebeer et 
Verhoef, 1997). Les méthodes quantitatives fournissent des 
données empiriques précieuses sur le devenir des patients 
et patientes à l’étape de la survivance, comme les besoins 
physiques ou pratiques auxquels les interventions peuvent 
répondre (Fitch et  al., 2019). Ainsi, l’utilisation de méthodes 
à la fois qualitatives et quantitatives est essentielle pour com-
prendre les attentes et les besoins des survivants du cancer. En 
outre, les chercheurs peuvent comparer et opposer les résul-
tats qualitatifs et quantitatifs pour obtenir une compréhension 
nuancée d’un phénomène (Cresswell et Plano Clark, 2018). 
Ainsi, l’utilisation d’un devis convergent à méthodes mixtes 
convergentes permet de recueillir et d’analyser séparément les 
données qualitatives et quantitatives, puis d’appliquer un pro-
cessus de recoupement pour acquérir une compréhension glo-
bale des attentes et des besoins des survivants en matière de 
soins post-traitement, compréhension qui guidera la concep-
tion et le perfectionnement d’interventions efficaces à l’inten-
tion des survivants (Noyes et al., 2019).

OBJECTIFS DE L’ÉTUDE ET QUESTIONS DE 
RECHERCHE

L’objectif de la présente étude convergente à méthodes 
mixtes (données qualitatives et quantitatives) était d’explorer 
les attentes et les besoins de femmes atteintes d’un cancer 
gynécologique qui avaient terminé leur traitement et atten-
daient de bénéficier d’une intervention à l’intention des survi-
vantes. Les questions de recherche ayant guidé l’étude étaient 
les suivantes :
a.	 Que révèlent les données qualitatives sur les attentes des 

survivantes de cancer gynécologique par rapport à la survie 
au cancer et à une intervention pour les survivantes menée 
par une IP (infirmière praticienne)?

b.	 Que révèlent les données quantitatives sur les besoins des 
survivantes de cancer gynécologique après la fin du traite-
ment primaire?

c.	 Comment les données qualitatives et quantitatives 
convergent-elles et divergent-elles pour ce qui est des 
attentes et des besoins des survivantes à la fin du traitement?

MÉTHODOLOGIE
Devis de l’étude et méthodologie

Le présent article utilise les données recueillies lors de la 
collecte des mesures initiales de base d’une étude plus vaste 
ayant examiné la faisabilité, l’acceptabilité et l’efficacité éven-
tuelle d’une intervention menée par une IP pour répondre aux 
besoins en soins de soutien des survivantes de cancer gyné-
cologique lorsqu’elles terminent leur traitement et entrent 
en transition vers la surveillance de la récidive (Galica et  al., 
en cours). Les résultats rapportés dans le présent article pro-
viennent d’une analyse convergente à méthodes mixtes (quali-
tatives et quantitatives) des mesures initiales de base relevées 
lors d’une étude plus vaste, données qui ont été recueillies 
et analysées séparément, puis intégrées pour en maximiser 
l’interprétation (Cresswell et Plano Clark, 2018). Le comité 
d’éthique de la recherche en sciences de la santé de l’Univer-
sité Queen’s et des hôpitaux universitaires affiliés a donné son 

approbation éthique à l’étude principale ainsi qu’à la présente 
sous-analyse (HSREB no 6031084). Toutes les participantes ont 
donné leur consentement.

Stratégie de recrutement et échantillon
Un échantillon de commodité de survivantes de cancer 

gynécologique ayant terminé leur traitement primaire au 
Centre de cancérologie du Sud-Est de l’Ontario à Kingston, 
au Canada, avait été invité à participer à l’étude plus large. Les 
cliniciens donnaient de l’information sur l’étude aux partici-
pantes potentiellement admissibles, et celles qui étaient inté-
ressées ont contacté un assistant de recherche pour discuter 
des objectifs et des conditions de l’étude. Les participantes 
étaient admissibles si elles 1) étaient âgées d’au moins 18 ans, 
2)  étaient en transition vers la phase post-traitement, c’est-
à-dire qu’elles i)  étaient dans le dernier mois de traitement 
(chirurgie, chimiothérapie ou radiothérapie) pour un cancer 
gynécologique de stade I à IV (c’est-à-dire du col, des ovaires 
et de l’utérus), ou qu’elles ii)  avaient terminé le traitement 
pour un cancer gynécologique de stade I à IV dans les 6 der-
niers mois, et 3)  n’avaient pas reçu ou ne recevaient pas de 
radiothérapie au cerveau. Compte tenu des recommandations 
relatives à la taille de l’échantillon pour les recherches de faisa-
bilité, le recrutement dans l’étude plus large a cessé après que 
26 participantes ont donné leur consentement (Julious, 2005; 
Whitehead et al., 2016).

Collecte de données qualitatives
Avant de recevoir l’intervention prévue dans le cadre de 

l’étude plus vaste, les participantes ont passé une entrevue 
téléphonique individuelle avec l’une des auteures. Les guides 
d’entrevues semi-structurées ont été élaborés par les per-
sonnes responsables de l’étude de plus grande envergure; le 
but était de cerner les attentes des participantes par rapport à 
la survie au cancer et à l’intervention menée par l’infirmière 
praticienne. Des exemples de questions sont présentés au 
tableau  1. Les entretiens ont duré entre 11 et 44  minutes; ils 
ont été enregistrés numériquement et transcrits par des pro-
fessionnels. L’exactitude de toutes les transcriptions a été véri-
fiée avant l’analyse.

Table 1

Exemples de questions d’entrevue

•	Lorsque vous avez terminé votre traitement, quelles étaient vos 
attentes par rapport à la période post-traitement?

•	Pouvez-vous décrire vos attentes en matière de suivi et 
d’information?

•	Pouvez-vous décrire vos attentes envers les interventions de 
l’infirmière praticienne?

•	En quoi vous attendez-vous à ce que l’intervention de l’IP vous 
aide à vous préparer à la prochaine étape de l’expérience du 
cancer?
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Collecte de données quantitatives
Avant de participer à l’intervention offerte dans le cadre de 

l’étude plus large, les participantes ont rempli un question-
naire sur la plateforme Qualtrics. Après avoir fourni des ren-
seignements démographiques (âge, sexe, niveau de scolarité, 
état civil, situation professionnelle, origine ethnique) et cli-
niques (dates des traitements, diagnostic, type de traitement), 
les participantes ont rempli le questionnaire Cancer Survivors 
Unmet Needs, ou CaSUN (besoins non satisfaits des survi-
vants du cancer; Hodgkinson, Butow, Hunt et  al., 2007). Ce 
questionnaire se compose de 35  questions qui évaluent les 
besoins en soins de soutien dans cinq domaines : besoins exis-
tentiels (c.-à-d. croyances, maîtrise des peurs), soins complets 
(c.-à-d. soins de qualité, prise en compte de toutes les préoccu-
pations), information, qualité de vie et relations. Dans chaque 
domaine, les répondantes indiquaient si leurs besoins étaient 
satisfaits, non satisfaits ou inexistants, et précisaient le niveau 
d’insatisfaction (faible, modéré ou élevé). Les scores obtenus au 
questionnaire CaSUN permettent d’analyser les besoins totaux, 
les besoins satisfaits, les besoins non satisfaits et le degré d’in-
satisfaction (Hodgkinson, Butow, Fuchs et  al., 2007). La vali-
dité et la fiabilité du questionnaire CaSUN ont été confirmées 
(Rowlands et al., 2015).

Analyse des données qualitatives
Pour comprendre les attentes des survivantes de can-

cer gynécologique à l’égard de la période de survivance et de 
l’intervention de l’IP, on a employé une approche descrip-
tive interprétative (Thorne, 2016). Cette approche fait appel 
à une analyse itérative des données textuelles pour détermi-
ner les tendances et les relations, ce qui permet d’affiner et 
de valider les interprétations par des comparaisons, des dis-
cussions et des révisions en continu des codes et des thèmes 
tout au long du processus (Thorne, 2016). AL et JG ont codé 
ensemble les trois premières transcriptions pour établir la 
structure de codage initiale. Ensuite, les codeuses ont codé 
indépendamment 9  transcriptions; elles se réunissaient fré-
quemment pour comparer et réviser les codes. AL a codé les 
14  transcriptions restantes en continuant de rencontrer JG 
chaque semaine pour recouper les analyses afin de garan-
tir la fiabilité et de confirmer les résultats (Lincoln et Guba, 
1986). Pour garantir la corroboration des résultats, les cher-
cheuses conservaient un historique de vérification des déci-
sions prises lors de l’élaboration des thèmes (Lincoln et 
Guba, 1986). 

Analyse des données quantitatives
Les caractéristiques démographiques et cliniques, ainsi 

que les données du CaSUN, ont été analysées à l’aide de sta-
tistiques descriptives. Les résultats du CaSUN ont permis de 
mesurer la fréquence à laquelle les besoins des survivantes de 
cancer gynécologique étaient satisfaits, non satisfaits ou inexis-
tants. On a également mesuré le nombre de fois que les sur-
vivantes ont rapporté des besoins non satisfaits dans chaque 
domaine du CaSUN.

Analyse à méthodes mixtes
Dans l’analyse à méthodes mixtes, les auteures JG et AL ont 

comparé indépendamment les résultats qualitatifs et les résul-
tats quantitatifs pour vérifier s’il y avait des points de conver-
gence et de divergence entre les besoins des participantes et 
leurs attentes par rapport à la survivance. Les auteures ont éga-
lement cherché des domaines de convergence et de divergence 
entre les besoins des participantes et leurs attentes par rapport 
à l’intervention de l’IP. Les auteures se sont réunies pour dis-
cuter de ces éléments de convergence et de divergence et en 
faire une synthèse narrative. 

RÉSULTATS
En tout, 24 des 26 personnes ayant consenti à participer à 

l’étude plus vaste ont rempli les questionnaires de collecte de 
données analysés dans le cadre de la présente étude. Les par-
ticipantes étaient âgées en moyenne de 63 ans. Le cancer des 
ovaires était le diagnostic le plus courant dans l’échantillon. 
Il s’était écoulé entre 10 et 27 mois depuis les diagnostics. Le 
tableau 2 présente les caractéristiques démographiques et cli-
niques des participantes.

Résultats qualitatifs
Les participantes avaient des attentes variées concernant 

la période post-traitement. Ces attentes ont été regroupées en 
deux thèmes : 1) la lutte contre l’inconnu et 2) de l’information 
fiable pour renforcer les capacités. La lutte contre l’inconnu 
décrit les attentes des participantes par rapport à la période 
post-traitement, tandis que la rubrique «  de l’information 
fiable pour renforcer les capacités  » englobe les attentes des 
participantes envers les soins de suivi et l’intervention de l’in-
firmière praticienne.

Thème 1 : La lutte contre l’inconnu
Les participantes percevaient le traitement comme un élé-

ment «  proactif  » (P07) de la «  lutte active  » (P12) contre le 
cancer. Par conséquent, elles avaient du mal à accepter qu’il 
soit fini, ce qu’une d’entre elles a décrit en ces mots : « Un peu 
inquiétant, [car] il fallait abandonner les armes de destruction mas-
sive, c’est-à-dire la chimiothérapie intensive, pour passer à l’étape 
suivante, qui était beaucoup moins nocive pour le corps, mais aussi 
beaucoup moins nocive pour le cancer » (P02). Certaines femmes 
craignaient de ne plus se sentir en sécurité comme lorsque leur 
cancer était traité de manière intensive et, par conséquent, res-
sentaient une crainte existentielle à l’idée de vivre « un peu per-
dues et en attendant que le prochain symptôme se manifeste » (P07).

Outre l’appréhension liée à la fin du traitement, de nom-
breuses participantes connaissaient des difficultés à cause 
du changement attendu du niveau de soutien dont elles 
bénéficieraient de la part de leur équipe soignante en onco-
logie. Plusieurs ont dit avoir apprécié le soutien et l’atten-
tion dont elles ont profité tout au long du traitement actif, 
et craignaient d’être «  lâchées  » (P05) ou «  poussées hors du 
nid » (P12), c’est-à-dire de ne plus avoir accès à ce soutien à 
la fin du traitement. L’une des participantes l’exprime ainsi : 
« Le cancer va revenir... Je n’ai pas peur de mourir; c’est le chemin 
qui y mènera qui me fait peur. Est-ce que je vais avoir du sou-
tien...? » (P08). Ces préoccupations montrent l’appréhension 
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des participantes devant cette perception d’une perte de sou-
tien et de soins une fois le traitement actif terminé.

Les participantes éprouvaient de l’incertitude face à ce qui 
les attendait dans cette nouvelle étape de leur parcours, et 
cette incertitude avait des conséquences. Nombre d’entre elles 
ont déclaré, au moment de passer les entrevues, n’avoir eu 
« aucune discussion » (P26) sur ce qui les attendait après le trai-
tement et n’avoir reçu que peu d’aide ou même « aucune aide » 
(P26). Ce manque d’information a donné aux survivantes l’im-
pression d’être «  perdues  » (P07) ou de «  patauger  » (P10) et 
d’être laissées à elles-mêmes avec « beaucoup de questions sur ce 
qui allait réellement se passer » (P23). Selon de nombreuses par-
ticipantes, elles auraient mieux surmonté ces préoccupations 
si elles avaient davantage su à quoi s’attendre.

Thème 2 : De l’information fiable pour renforcer les capacités
Les attentes des participantes à l’égard de l’intervention 

de l’IP variaient, mais pour la plupart, elles voulaient surtout 
recevoir de l’information. Confrontées à l’incertitude de la 
période post-traitement, elles avaient besoin d’un « profession-
nel  » (P17) qu’elles estimaient bien informé ou d’une «  mine 
de renseignements » (P19) qu’elles pourraient « consulter » (P11) 
pour répondre à leurs questions. En effet, lorsqu’on leur a 
demandé quelles étaient leurs attentes par rapport à l’inter-
vention menée par l’IP auprès des survivantes, ces dernières 

ont dit que le plus salutaire pour elles aurait été la possibilité 
de « poser des questions » (P10) et d’avoir un espace pour « par-
ler de certaines choses » (P20) qu’elles vivaient à ce moment-là. 
Les participantes ont insisté sur le fait qu’il serait « psychologi-
quement » (P20) utile de recevoir de l’information, et que cela 
réduirait l’anxiété.

Les participantes ont souligné que « chaque personne est dif-
férente » (P04) et a ses propres préférences quant au moment 
où elle souhaite recevoir l’information et à la teneur de cette 
information. Tandis que certaines participantes auraient voulu 
savoir ce que leur réservait l’avenir avant de terminer le trai-
tement pour bien s’y préparer, d’autres trouvaient idéal d’at-
tendre la fin du traitement. Ces participantes ont dit avoir été 
«  enfin  » (P02) prêtes à recevoir cette information lorsque le 
traitement s’est terminé.

Dans certains cas, les participantes avaient déjà reçu de 
l’information sur la période post-traitement, mais selon elles, 
cette information n’était pas toujours adaptée à leur situation. 
Une personne a déclaré  : «  Malgré toute l’information que j’ai 
reçue, je ne savais toujours pas à quoi m’attendre. Et lorsque des 
symptômes sont apparus, ils ne correspondaient pas à l’information 
que j’avais eue, donc je ne savais pas si c’était positif ou négatif. À 
ce moment-là, je n’avais personne à qui poser la question » (P21). 
En effet, les participantes s’attendaient à obtenir de l’informa-
tion personnalisée leur permettant de se préparer à la période 

Tableau 2

Caractéristiques démographiques et cliniques des participantes (n = 26)

Caractéristiques démographiques N (%) Caractéristiques cliniques N (%)

Âge1 62,5 (10,70) Diagnostic de cancer

Sexe Ovaires 14 (53,85)

Femme 26 (100) Utérus 9 (34,62)

État civil Col 1 (3,85)

Mariée/conjointe de fait 23 (88,46) Trompes de Fallope 1 (3,85)

Divorcée/séparée 1 (3,85) Vagin 1 (3,85)

Veuve 2 (7,69) Traitement reçu2

Scolarité Chimiothérapie 20 (76,92)

Diplôme d’études secondaires 9 (34,62) Radiothérapie 5 (19,23)

Diplôme d’études postsecondaires 13 (50,00) Chirurgie 22 (84,62)

Diplôme d’études supérieures 4 (15,38) Autre 9 (34,62)

Appartenance ethnique Stade au diagnostic

Asiatique 24 (92,31) 1 3 (11,54)

Asian 2 (7,69) 2 6 (23,08)

3 11 (42,31)

4 4 (15,38)

Inconnu 2 (7,69)

Note : N = Fréquence des réponses; 1  = Âge moyen (ÉT); 2 = Certaines participantes ont donné plus d’une réponse.
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post-traitement et de mieux en surmonter les nombreuses 
difficultés. L’information généralisée « peut nuire » (P21), car 
elle accroît inutilement l’anxiété par rapport au risque d’issues 
négatives. Ainsi, certaines participantes ont dit qu’elles s’atten-
daient à ce que l’IP aborde ou explique des sujets de préoccu-
pation bien précis (voir le tableau 3).

Résultats quantitatifs
Dans le questionnaire CaSUN, les participantes ont rap-

porté en moyenne 6,24 besoins non satisfaits (intervalle=0–22), 
et 88 % des répondantes avaient au moins un besoin non satis-
fait (n = 22). Les domaines les plus courants étaient la survie 
existentielle et les soins complets, comme en témoignent les 
proportions respectives de 76 % et de 60 % des participantes 
présentant un besoin dans ces catégories. Le tableau 4 détaille 
les besoins non satisfaits les plus souvent cités, classés par 
ordre de fréquence.

Comparaison par méthodes mixtes
Le recoupement des données qualitatives et quantitatives a 

permis d’observer des points de convergence et de divergence 
importants. Dans l’ensemble, la plupart des attentes par rap-
port à l’intervention destinée aux survivantes correspondaient 
aux besoins nommés, les données qualitatives permettant de 
mieux comprendre la source des besoins et les attentes des 
participantes à l’égard de l’intervention de l’IP. En examinant 
les résultats du questionnaire CaSUN (tableau 4), on constate 
que 4 des 5  besoins non satisfaits les plus fréquents conver-
geaient vers les deux thèmes qualitatifs. Plus précisément, 
les troisième et cinquième besoins non satisfaits révélés par 
le CaSUN (c’est-à-dire le « besoin de trouver du soutien émo-
tionnel » et le « besoin de sentir que je participe à la gestion 
de ma santé avec mon équipe de soins ») convergent vers le 
thème de la « lutte contre l’inconnu ». De même, les deuxième 

et quatrième besoins décelés à l’aide du  CaSUN («  aide à la 
prise de décision dans un contexte d’incertitude » et «  infor-
mation à jour ») convergent vers le thème qualitatif « de l’in-
formation fiable pour renforcer les capacités ».

Il existe notamment une divergence entre les attentes des 
survivantes et les principaux domaines rapportés dans le ques-
tionnaire CaSUN. L’un des besoins les plus courants (infor-
mation à jour) est de type informationnel, mais les autres 
concernent les besoins existentiels en phase de survivance ou 
les soins complets. Lors des entrevues qualitatives, lorsqu’il 
était question de leurs attentes pour la période post-traitement, 
les participantes ont mentionné l’incertitude, la peur de la réci-
dive et les préoccupations émotionnelles, mais lorsqu’il était 
question des attentes par rapport aux interventions de l’IP, ce 
sont plutôt les besoins informationnels qui sont ressortis des 
échanges.

DISCUSSION
La présente étude convergente à méthodes mixtes exami-

nait les attentes des femmes atteintes de cancer gynécologique 
en matière de survivance et d’interventions destinées aux sur-
vivantes, pour ensuite mesurer leurs besoins et comparer 
attentes et besoins afin de déterminer les domaines de conver-
gence et de divergence. Cela a permis de mieux comprendre 
les besoins des participantes et la manière dont elles s’atten-
daient à y trouver satisfaction. Par exemple, dans le CaSUN, 
de nombreuses participantes ont rapporté des besoins liés à la 
peur d’une récidive du cancer, à la gestion de l’incertitude et au 
soutien affectif. Ces besoins se regroupent sous le thème qua-
litatif de la « lutte contre l’inconnu »; les participantes ont dit ne 
pas savoir à quoi s’attendre, car elles n’avaient reçu que peu, 
voire pas d’information sur la période post-traitement, et elles 
étaient anxieuses de perdre leur accès à l’équipe d’oncologie. 

Tableau 3  

Besoins d’information des participantes (sujets et préoccupations)

Sujet Sujets particuliers

•	Information sur la maladie Plus d’information sur le cancer (P24)

•	Risque de récidive (P24, P13)

•	Symptômes de récidive (P08)

•	Gestion médicale Questions sur la médication (P03)

•	Options de traitement si la chimiothérapie ou la radiothérapie ne fonctionne pas (P08)

•	Information sur les soins d’entretien et la surveillance du cancer (P13, P15)

•	Gestion personnelle Promotion de la santé : alimentation, exercice, 
sommeil (P11, P15, P19, P04)

•	Possibilité de voyager (P04)

•	Retour au travail (P14)

•	Symptômes et effets secondaires Information sur les symptômes et leur prise 
en charge : colite, perte de cheveux, nausées, 
fatigue, neuropathie (P08, P11, P20)
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Le thème qualitatif «  de l’information fiable pour renforcer les 
capacités » montre que la transmission d’information répond à 
ces besoins en réduisant l’incertitude et l’anxiété qu’elle cause. 
On a également recueilli des données sur le moment attendu 
des interventions et la qualité de l’information. La présente 
étude met en évidence la possibilité d’offrir une intervention 
personnalisée et complète lorsqu’on comprend les attentes et 
les besoins individuels des survivantes de cancer gynécolo-
gique. Il est essentiel de connaître les attentes des patientes 
par rapport aux interventions pour améliorer la satisfaction, 
d’une part, et la prestation de soins axés sur le patient, d’autre 
part (El-Haddad et al., 2020).

L’importance d’évaluer les attentes par rapport aux interven-
tions de santé et de répondre à ces attentes est de plus en plus 
reconnue; cependant, aucune étude n’a évalué et comparé les 
attentes et les besoins en matière de survivance et de soins aux 
survivantes de cancer gynécologique. Dans la présente étude, 
la petite taille de l’échantillon a permis de dégager les attentes 
et les besoins les plus fréquents des survivantes de notre com-
munauté, et de voir comment cette information pourrait gui-
der la conception et l’amélioration des interventions.

Les résultats concernant les attentes par rapport à la survi-
vance et à l’intervention de la part de l’IP vont dans la même 
veine que ceux des recherches antérieures qui se sont pen-
chées sur les souhaits des survivantes de cancer gynécolo-
gique après le traitement (Breistig et al., 2023). D’autres études 
avaient déjà mis en évidence les taux de besoins non satisfaits, 

rapportant que 56 %, 87,6 % et 98 % des survivantes de can-
cer gynécologique avaient au moins un besoin non satisfait, 
un pourcentage qui s’élève ici à 88 % (Afiyanti et Gayatri, 2019; 
Hodgkinson, Butow, Fuchs et al., 2007; Urbaniec et al., 2011). 
Cependant, certains besoins individuels qui n’étaient pas pré-
valents dans l’échantillon de la présente étude, comme l’ac-
cès aux prestations gouvernementales ou aux services juridiques, 
étaient très fréquents dans une autre étude (Afiyanti et Gayatri, 
2019). De plus, bien que les préoccupations liées à la sexua-
lité soient courantes chez les survivantes de cancer gynécolo-
gique, ce sujet n’a pas été abordé dans les entrevues (Galica 
et al., 2022). On en ignore les raisons exactes, mais peut-être 
que les participantes n’étaient pas à l’aise d’en discuter au télé-
phone avec une chercheuse qu’elles venaient de rencontrer. Il 
est également plausible qu’elles n’aient pas souhaité recevoir 
de l’aide de l’IP concernant leur santé sexuelle ou qu’elles ne 
savaient pas que l’IP pouvait leur apporter un soutien dans 
ce domaine. Quoi qu’il en soit, ces résultats soulignent l’im-
portance d’évaluer les besoins et les attentes individuels au 
moment de concevoir et d’affiner les interventions.

FORCES ET LIMITES
La diversité des diagnostics de cancer gynécologique et 

l’utilisation de méthodes mixtes constituent les points forts 
de l’étude. Fait important : il s’était écoulé entre 10 et 27 mois 
depuis le diagnostic de cancer, et bien que l’étude n’ait pas 
cherché à déterminer les différences de besoins en fonction 

Tableau 4 

Besoins non satisfaits les plus souvent rapportés dans le questionnaire CaSUN

Domaine Besoin et numéro de l’item Pas de besoin ou 
S.O.  n (%)

Besoin présent, mais 
satisfait n (%)

Besoin 
actuellement non 

satisfait n (%)

Besoins existentiels 19. Aide pour gérer mes inquiétudes par rapport à la 
récidive du cancer

2 (8,33) 4 (16,67) 18 (75,00)

Besoins existentiels 33. Aide pour prendre des décisions de vie en 
contexte d’incertitude

13 (54,17) 1 (4,17) 10 (41,66)

Besoins existentiels 20. Besoin de soutien émotionnel 6 (25,00) 9 (37,50) 9 (37,50)

Information 1. Information à jour 5 (20,83) 10 (41,67) 9 (37,50)

Soins complets 6. Impression de participer à la gestion des soins avec 
l’équipe médicale

2 (8,33) 14 (58,33) 8 (33,33)

Besoins existentiels 29. Aide pour aller de l’avant dans ma vie 10 (41,67) 6 (25,00) 8 (33,33)

Soins complets 7. Besoin de savoir que les médecins qui me suivent 
se parlent pour coordonner les soins

3 (12,50) 14 (58,33) 7 (29,17)

Besoins existentiels 10. Aide pour réduire le stress dans ma vie 8 (33,33) 9 (37,50) 7 (29,17)

Soins complets 28. Personne assignée à mon cas que je peux 
contacter pour avoir de l’information sur les services 
lorsque j’en ai besoin

13 (54,17) 4 (16,67) 7 (29,17)

Besoins existentiels 32. Aide pour gérer mes attentes et celles des autres 
sur le fait d’être une « survivante du cancer »

14 (58,33) 3 (12,50) 7 (29,17)
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du temps écoulé depuis le diagnostic, ce serait une piste à 
explorer dans de futures recherches. L’analyse réalisée dans le 
cadre de l’étude aurait pu permettre d’offrir aux participantes 
de l’échantillon des interventions axées sur les patientes, 
mais ce n’est pas l’approche qui a été adoptée. L’intervention 
menée par l’infirmière praticienne pendant l’étude plus vaste 
avait été conçue avant la collecte des données de la présente 
recherche; l’analyse fournit cependant des renseignements 
précieux pour les interventions futures. En explorant à la fois 
les attentes et les besoins des survivantes de cancer gynécolo-
gique, l’étude va au-delà des seuls besoins et montres en quoi 
la compréhension des attentes accroît l’efficacité potentielle 
des soins et la satisfaction à leur égard. Toutefois, l’étude est 
limitée à un petit échantillon de survivantes, majoritairement 
blanches, mariées et originaires d’un seul lieu géographique. 
Les besoins et les attentes ne doivent donc pas être généralisés 
à toutes les survivantes de cancer gynécologique. En outre, la 
recherche s’inscrit dans une étude de faisabilité de plus grande 
envergure dans laquelle les participantes avaient récemment 
terminé leur traitement primaire et se préparaient à rencon-
trer une infirmière praticienne dans une clinique pour survi-
vants. Il est donc possible que les personnes ayant accepté de 
participer à l’étude soient celles dont les besoins non satisfaits 
étaient les plus importants.

IMPLICATIONS
En combinant les résultats de la présente étude avec les 

lignes directrices et les modèles de soins établis, on obtient 
des données précieuses pour la conception et l’amélioration 
des interventions destinées aux survivantes de cancer gyné-
cologique (Cancer Journey Survivorship Expert Panel et  al., 

2011; Sussman et al., 2012). Pour faire une utilisation optimale 
des résultats de l’étude, il faudra faire l’inventaire des attentes 
et des besoins de la population ciblée par une intervention 
donnée; cet inventaire peut être réalisé à l’aide de méthodes 
mixtes, comme des entrevues qualitatives semi-structu-
rées et des questionnaires quantitatifs validés. Il est possible 
de concevoir des interventions efficaces en parvenant à un 
équilibre entre les attentes des patients, les perceptions des 
professionnels de la santé et les priorités fixées par les planifi-
cateurs de soins (Lateef, 2011). Les infirmières doivent plaider 
en faveur de l’élaboration et de la mise en œuvre d’interven-
tions centrées sur la personne pour les survivantes de cancer 
gynécologique en apprenant à connaître leurs attentes et leurs 
besoins individuels.

CONCLUSION
Au moment de concevoir ou d’améliorer une intervention, 

il est essentiel de tenir compte des attentes des patients envers 
la satisfaction de leurs besoins (Lateef, 2011). Dans la présente 
étude, les participantes s’attendaient à ce que l’intervention 
de l’IP réponde à bon nombre de leurs besoins non satisfaits 
après le traitement. Les résultats de l’étude soulignent l’impor-
tance d’utiliser des approches qualitatives et quantitatives pour 
examiner les attentes et les besoins afin de fournir des soins 
efficaces et axés sur la personne.
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RÉSUMÉ
Introduction  : Afin de mieux répondre aux besoins des jeunes 
atteints de cancer et de leur famille, un rôle novateur d’infirmier 
clinicien en santé mentale  (ICSM) en hématologie-oncologie 
pédiatrique a vu le jour dans un centre hospitalier universitaire 
pédiatrique du Québec en février  2022. Deux articles précédents 
expliquent la méthode utilisée pour développer le rôle d’ICSM ainsi 
que la stratégie d’implantation employée.

Objectifs : La présente étude vise d’abord à évaluer l’efficacité de la 
stratégie d’implantation utilisée en mesurant sa faisabilité. Dans 
un deuxième temps, elle vise à explorer l’acceptabilité et l’apprécia-
tion du rôle de l’ICSM un an après l’implantation.

Méthode  : Trois groupes de participants (adolescents, parents et 
soignants) ont complété un questionnaire de recherche adapté 
du Theoretical Framework of Acceptability  (TFA), possédant 
une bonne fidélité interjuges et validité discriminative. Le ques-
tionnaire informatisé comprend des affirmations de Likert (1-5) 
auxquelles ont été ajoutées des questions ouvertes. Une analyse des-
criptive standard a été utilisée et les réponses obtenues aux ques-
tions ouvertes ont permis de soutenir ou de nuancer les résultats 
quantitatifs.

Résultats  : En tout, 31  professionnels de la santé, 10  adolescents 
atteints de cancer et 10 parents ont rempli le questionnaire. Entre 
février 2022 et février 2023, un total de 691  interventions ont été 
réalisées auprès de 112 personnes (patients et parents). De ces 112 
personnes à qui une première évaluation a été offerte, 61 se sont 
fait proposer un suivi clinique; 99,6 % de ces suivis ont été accep-
tés. Par ailleurs, une très forte corrélation existe entre le nombre 

d’heures travaillées par l’ICSM et le nombre d’interventions réa-
lisées (r  =  0,96). La très forte majorité des participants des trois 
groupes à l’étude ont mentionné que le rôle est approprié, apprécié 
et nécessaire, et qu’il apporte une expertise clinique en santé men-
tale. Les soignants, les adolescents et les parents redemanderaient ce 
service et le recommanderaient à d’autres si nécessaire. Les résultats 
indiquent donc une excellente faisabilité, une très bonne acceptabi-
lité et une très bonne appréciation.

Conclusion : La présente étude indique que le rôle implanté contri-
bue à l’amélioration de la prise en charge clinique en santé mentale 
des adolescents atteints de cancer et des parents. Le rôle amène une 
expertise nécessaire en soins infirmiers psychiatriques et contribue à 
l’amélioration de la pratique clinique des soignants. Une prochaine 
étude serait nécessaire pour mesurer l’efficacité des interventions 
réalisées par l’ICSM.

Mots-clés : oncologie pédiatrique, infirmière, santé mentale, 
rôle, pratique infirmière avancée, consultation-liaison psychia-
trique, psycho-oncologie

INTRODUCTION

Les enfants qui reçoivent des soins pour une maladie onco-
logique font face à de nombreux défis pouvant créer une 

détresse émotionnelle significative (Bakula et al., 2019). Cette 
détresse peut être accompagnée, voire exacerbée, par des 
besoins psychosociaux affectant l’adaptation et la santé men-
tale des jeunes traités pour un cancer. Par ailleurs, plusieurs 
études ont montré que les parents d’enfants et d’adolescents 
atteints de cancer vivent des taux significatifs de détresse psy-
chologique (Nam et al., 2016; Riva et al., 2014; Schepers et al., 
2018; Vernon et al., 2017). Afin de mieux répondre aux besoins 
des patients et des familles de notre centre, un rôle novateur 
d’infirmier clinicien en santé mentale (ICSM) au programme 
d’hématologie-oncologie pédiatrique a été développé puis 
implanté. 

Lors d’un précédent article (Bernier, Desjardins, Charette, 
et al., à paraître), nous avons explicité le développement de ce 
nouveau modèle de rôle en utilisant les cinq premières étapes 
du modèle PEPPA (Participatory, Evidence-based, Patient-
centered Process, for Advanced practice nursing role develop-
ment, implementation and evaluation). Ces cinq premières 
étapes sont : 1) définir la population et décrire le modèle cou-
rant de pratique; 2) déterminer les acteurs clés à impliquer et 
les recruter; 3) cibler les besoins d’un nouveau modèle; 4) cer-
ner les besoins prioritaires et fixer les objectifs du modèle; et 
finalement 5) définir un nouveau modèle de rôle en pratique 
infirmière avancée (Bryant-Lukosius et Dicenso, 2004). Un 
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second article (Bernier, Desjardins et Charette, sous presse) 
explique plus en détail les étapes 6 et 7 du modèle PEPPA qui 
sont : 6) établir le plan d’implantation; et 7) initier le plan d’im-
plantation et procéder à une évaluation préliminaire.

Le plan d’implantation de Fry et Rogers (2009) comprend 
cinq éléments : les stratégies de communication, le processus 
de consultation, l’éducation, la structure de support et l’évalua-
tion préliminaire. Cet article présente donc la huitième étape 
du modèle PEPPA : 8) évaluer le nouveau modèle de rôle de 
l’ICSM.

Le rôle infirmier en santé mentale
Comme l’ont indiqué d’autres études, un infirmier clinicien 

en santé mentale (ICSM) possédant une expertise en hémato-
logie-oncologie peut être un allié important dans la prise en 
charge des besoins des enfants, des adolescents et des familles 
(Pehlivan et Kuçuk, 2016; Sayers et  al., 2015; Sharrock et  al., 
2006). Il peut notamment participer activement à la prise en 
charge de la sphère biologique, psychosociale et psychiatrique 
des soins oncologiques. Ce rôle nécessite le plein déploiement 
des compétences infirmières en oncologie et en santé men-
tale afin d’offrir une approche holistique et transdisciplinaire 
(Bernier, Desjardins, Charette et  al., à paraître; Hamann et 
Kendall, 2013). Or, c’est avec cette vision que le rôle a été conçu, 
à partir de quatre grands axes de pratiques : 
1. L’intervention auprès du patient-famille  : L’ICSM peut procé-
der au dépistage de la détresse, effectuer un triage en fonction 
des ressources disponibles (psychologue, travailleuse sociale, 
art-thérapeute ou musicothérapeute, éducatrice spécialisée, 
équipe de la douleur, des soins palliatifs, etc.), mais aussi faire 
de l’enseignement aux patients et aux familles dans le but de 
prévenir la maladie et de promouvoir la santé physique, men-
tale et familiale (stratégies de gestion du sommeil, de l’an-
xiété, communication au sein de la famille,  etc.). Selon les 
situations, il assure un suivi ponctuel ou régulier auprès des 
patients-familles qui tirent profit des rencontres pour exprimer 
leurs émotions, explorer le vécu associé à la maladie, et obte-
nir du soutien, du coaching et de l’accompagnement psycholo-
giques, ainsi que de l’éducation. Il est bien de préciser que ces 
interventions individuelles, familiales et parentales ne corres-
pondent pas à la définition de la psychothérapie telle qu’elle est 
comprise par la législation québécoise (Collège des médecins 
du Québec et al., n.d.; Ordre des Infirmières et Infirmiers du 
Québec, 2016).

2. La consultation-liaison psychiatrique  : Ce volet de la psychia-
trie s’intéresse à la prise en charge des enfants et des adoles-
cents souffrant de problèmes de santé physique et mentale 
(Becker et al., 2020). Lorsque ces jeunes sont traités pour un 
trouble somatique, l’équipe de consultation-liaison peut soute-
nir la gestion psychiatrique de ces patients, et même contri-
buer à améliorer la réponse thérapeutique. Pour les patients 
suivis par l’équipe de psychiatrie de consultation-liaison, 
l’ICSM peut, selon les besoins, procéder à une pré-évalua-
tion infirmière en santé mentale, faire une collecte de don-
nées détaillées, assurer le suivi conjoint avec la psychiatre et 
assurer la liaison avec le réseau interne et externe. En cas de 
traitement pharmacologique, l’ICSM peut faire le suivi de la 

réponse psychopharmacologique tout en dépistant précoce-
ment les effets secondaires.

3. Interventions auprès des équipes soignantes  : Les équipes soi-
gnantes, telles que les infirmières et les médecins, jouent 
un rôle essentiel pour dépister et cibler les besoins de ces 
patients-familles (Karchoud et al., 2023). Or, les interventions 
de l’ICSM visent principalement à soutenir les équipes dans la 
prise en charge de patient-famille dont le profil clinique et psy-
chosocial est complexe.

4. Formation, enseignement et recherche  : Par l’entremise d’en-
seignements, de coaching et de formations, l’ICSM peut sou-
tenir le développement de connaissances et de compétences 
spécifiques au champ de la santé mentale auprès des diffé-
rentes équipes impliquées en hématologie-oncologie. Il per-
met également de faciliter la communication entre les équipes 
soignantes et l’équipe psychosociale. Par ailleurs, à l’image 
des rôles infirmiers spécialisés au Québec, la répartition de sa 
tâche a ainsi été établie : 80 % en pratique clinique directe et 
20 % en enseignement, formation et recherche.

Les objectifs de cette étude sont  : 1)  évaluer l’efficacité de 
la stratégie d’implantation employée en mesurant la faisabilité 
du rôle de l’ICSM; 2) évaluer l’acceptabilité et l’appréciation du 
nouveau service auprès des soignants, des adolescents et des 
parents entre février 2022 et février 2023.

MÉTHODOLOGIE
Contexte

L’étude a été menée dans le programme d’hématologie-on-
cologie pédiatrique d’un centre hospitalier universitaire pédia-
trique en région métropolitaine du Québec, au Canada. Il 
s’agit du deuxième centre de soins pédiatriques en impor-
tance au Canada, notamment en ce qui concerne les soins 
hématologiques-oncologiques.

Devis de l’étude
La présente étude est une étude de faisabilité, d’acceptabi-

lité et d’appréciation. La faisabilité se réfère au niveau d’appli-
cabilité, à l’adoption et au maintien du rôle de l’ICSM dans le 
temps (Bowen et al., 2009; Donald, 2018; Pearson et al., 2020). 
L’acceptabilité se rapporte à la façon dont est reçue l’inter-
vention proposée et le niveau auquel l’intervention répond 
aux besoins des patients-familles et des soignants (Ayala et 
Elder, 2011). L’appréciation se réfère à la satisfaction des par-
ticipants face au rôle implanté (Bowen, 2009; Donald, 2018; 
Sekhon et al., 2022). Cette étude n’est pas considérée comme 
une étude pilote puisque l’objectif visé n’est pas d’évaluer l’ef-
ficacité du rôle. Elle vise plutôt à établir de quelle façon le rôle 
de l’ICSM s’est globalement intégré au milieu. Elle vise éga-
lement à évaluer la perception des participants quant à l’ap-
préciation du rôle et à déterminer s’ils le jugent approprié au 
contexte hémato-oncologique (Arain et al., 2010; Bowen et al., 
2009; Pearson et  al., 2020). Néanmoins, les items du ques-
tionnaire permettent également d’évaluer l’efficacité perçue 
par les participants des interventions de l’ICSM. Comme le 
mentionnent Bowen et collaborateurs (2009), cette méthodo-
logie, bien qu’elle manque de validité interne, offre l’avantage 
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d’une plus grande pertinence externe, une meilleure générali-
sation clinique et une meilleure dissémination dans ce qu’ils 
appellent « le vrai monde ».

Échantillonnage
Considérant le devis de cette étude, une taille d’échantil-

lon statistiquement représentatif de notre population n’était 
pas normalement nécessaire (Arain et al., 2010; Gomes et al., 
2017). Néanmoins, dans une perspective d’intégration cli-
nique du rôle de l’ICSM, nous avons tout de même convenu 
d’un nombre de participants à recruter que nous jugions 
acceptable et réaliste pour le temps dont nous disposions. Ce 
n’est qu’après-coup que nous avons pu observer que les tailles 
d’échantillon correspondaient à un intervalle de confiance 
d’au moins 80  %, incluant une marge d’erreur de 10  % en 
tenant compte de la faible dispersion des réponses entre les 
répondants.

L’ensemble des soignants ont été invités à participer, soit un 
total de 158 professionnels (infirmières, travailleuses sociales, 
médecins, etc.). Les professionnels invités comprennent éga-
lement des médecins et infirmières cliniciennes faisant partie 
des équipes de la douleur ou des soins palliatifs. Les partici-
pants ont été recrutés grâce à un échantillonnage de conve-
nance. Les adolescents et les parents admissibles à l’étude 
ont quant à eux été invités et recrutés par une auxiliaire de 
recherche grâce à un échantillonnage aléatoire contrôlé sélec-
tionné à partir d’une liste de participants faite par l’ICSM.

Critères de sélection
1.	 Les soignants – Critères d’inclusion : avoir suivi au moins un 

patient-famille conjointement avec l’ICSM ou avoir eu au 
moins un échange clinique.

2.	 Les adolescents – Critères d’inclusion  : être âgé d’au moins 
12  ans; être en traitement oncologique; avoir une bonne 
compréhension orale et écrite du français; et avoir eu au 
moins une rencontre avec l’ICSM. Critère d’exclusion : avoir 
une condition limitant les capacités intellectuelles.

3.	 Les parents – Critères d’inclusion  : avoir un enfant en trai-
tement oncologique; avoir une bonne compréhension orale 
et écrite du français; avoir eu au moins une rencontre avec 
l’ICSM. Critères d’exclusion : avoir une condition limitant les 
capacités intellectuelles.

Questionnaires
Des questionnaires informatisés «  LimeSurvey  » ont été 

créés dans le but d’évaluer l’acceptabilité et l’appréciation 
du nouveau rôle de l’ICSM. Trois versions ont été créées, 
une pour chaque groupe à l’étude. Chaque questionnaire 
comprenait :
1.	 Une section sociodémographique basée sur l’article de 

Toledano-Toledano et collaborateurs (2019) qui incluait 
des informations sur le participant (âge, niveau d’éduca-
tion, diagnostic de l’enfant, etc.) et des informations sur les 
services reçus par l’ICSM (notamment le nombre de ren-
contres et leur principal motif ).

2.	 Une section contenant des affirmations construites sur le 
modèle du Theoretical Framework of Acceptability (TFA; 
Sekhon et al., 2022) mesurées avec une échelle de cotation 

de Likert sur 5 points (0 = totalement en désaccord; 5 = tota-
lement en accord). Ce modèle a été développé afin d’évaluer 
l’acceptabilité des interventions en santé dans les études 
pilotes et d’implantation. Il tient compte de 7 concepts (atti-
tude affective, fardeau, éthique, cohérence de l’interven-
tion, coût d’opportunité, efficacité perçue, et auto-efficacité) 
qui peuvent être adaptés pour évaluer toute intervention 
en santé (Sekhon et  al., 2022). Le questionnaire a montré 
une bonne fidélité interjuges pour chaque item du ques-
tionnaire. Le questionnaire montre également une bonne 
validité discriminative (Sekhon et  al., 2022). Ces auteurs 
recommandent de tester le questionnaire adapté avant son 
utilisation, puisque certains de leurs participants avaient 
eu de la difficulté à comprendre certains items liés aux 
concepts « éthique » et « auto-efficacité ». Cette étape n’a 
toutefois pas été réalisée puisque notre visée était avant tout 
exploratoire. Il est néanmoins pertinent de mentionner que 
cela représente une limite de l’étude.

3.	 Quelques questions ouvertes à court développement (ce 
que tu as le plus aimé, ce que tu as le moins aimé, etc.) ont 
été ajoutées afin de permettre aux participants d’émettre 
des commentaires plus précis.

Procédure
1.	 Les soignants ont été invités à participer au moyen d’af-

fiches posées dans les unités de soins et par la diffusion 
d’un courriel par une agente administrative. Le formulaire 
de consentement et le questionnaire de recherche étaient 
accessibles via un lien Internet ou d’un code QR. Le ques-
tionnaire était accessible pendant une durée de quatre 
semaines.

2.	 Une liste des adolescents répondant aux critères d’inclu-
sion faite par l’ICSM a été remise à l’auxiliaire de recherche 
qui s’occupait de communiquer de façon aléatoire avec les 
adolescents et leurs parents (soit par téléphone ou en pré-
sentiel). Une fois le consentement du jeune et de l’un de 
ses parents obtenu, l’auxiliaire de recherche invitait l’ado-
lescent à remplir le questionnaire à partir d’un iPad mis à 
sa disposition ou d’un lien Internet envoyé par courriel.

3.	 Une liste de parents répondant aux critères d’inclusion faite 
par l’ICSM a été remise à l’auxiliaire de recherche, qui s’oc-
cupait de communiquer avec eux de façon aléatoire (soit 
par téléphone ou en présentiel). Une fois le consentement 
obtenu, le parent pouvait remplir le questionnaire sur un 
iPad fourni par l’auxiliaire de recherche ou en ligne en sui-
vant un lien envoyé par courriel.

Analyse
•	 La faisabilité a été évaluée par l’analyse des données en 

lien avec la pratique de l’ICSM accumulées dans un fichier 
Excel (ex. nombre moyen de rencontres par mois, nombre 
d’heures travaillées par mois, nombres de nouvelles consul-
tations par mois, nombres de suivis par mois, motifs 
principaux de consultation, durée des rencontres, types 
d’intervention,  etc.). Cette méthode permet de décrire le 
contexte des interventions au cours de la période étudiée. 
Une analyse descriptive quantitative a aussi été utilisée en 
incluant notamment des moyennes et des écarts-types. Des 
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mesures de corrélations ont permis de déterminer si un lien 
existe entre le nombre de nouvelles consultations envoyées 
à l’ICSM et le nombre d’heures travaillées ainsi qu’entre le 
nombre d’heures travaillées et le nombre de suivis réalisés 
par l’ICSM, ce qui contribuera à évaluer la faisabilité de ce 
nouveau rôle en clinique.

•	 L’acceptabilité et l’appréciation ont été évaluées en analy-
sant les réponses aux affirmations de l’échelle de Likert du 
questionnaire de recherche, et ce, en utilisant une méthode 
descriptive quantitative standard. Par cette méthode, nous 
avons été être en mesure de déterminer, pour chacun des 
concepts du questionnaire, le pourcentage de participants 
en accord (score de 4 ou 5), les réponses moyennes et leurs 
écarts-types en lien avec les affirmations proposées. Les 
commentaires reçus aux questions ouvertes ont été utilisés 
comme citation afin de soutenir ou nuancer les résultats 
quantitatifs obtenus.

RÉSULTATS
Faisabilité

Statistiques liées au rôle
Au cours de la période à l’étude, 691  interventions ont été 

réalisées auprès de 112 personnes (patients et parents). Ce sont 
en moyenne de 6,2 rencontres par patient qui ont été réalisées 
(Me 3,0; [1–51]). Chacune de ces interventions avait une durée 
moyenne de 55,64 minutes (Me 60,00; [15–180]) et la majorité 
des demandes de consultation reçues provenait d’infirmières 
(51 %). Les groupes diagnostics les plus fréquents étaient les 
patients atteints de leucémie lymphoblastique aiguë (33,1 %) 
et les patients du programme de greffe de moelle osseuse 
(21,9 %).

Par ailleurs, suivant une première consultation avec 
l’ICSM, un suivi a été proposé à 61  patients (54,5  %). De ce 
nombre, 1 seul patient a refusé la prise en charge. Les patients 
ayant accepté un suivi avec l’ICSM ont également accepté 
les suivis subséquents dans 99,6 % des cas, et ce, jusqu’à ce 
qu’une décision conjointe soit prise d’y mettre un terme, soit 
parce que les besoins initiaux avaient été comblés ou parce que 
le patient avait été dirigé vers l’équipe psychosociale (travail-
leuse sociale ou psychologue).

Les interventions réalisées ont été classées dans un seul 
des axes de pratique de l’infirmier clinicien en santé men-
tale. Ainsi, la majorité des interventions réalisées (53,7  %) 
touchaient le volet « intervention auprès du patient-famille », 
16,6  % «  interventions auprès de l’équipe  » et 11,4  % «  la 
consultation-liaison psychiatrique ». Finalement, afin de bien 
cerner les besoins en matière de consultation-liaison psychia-
trique, il était important de quantifier les interventions ne 
pouvant pas être assurées par un infirmier clinicien selon la 
législation québécoise. Ainsi, sur les 691  interventions réa-
lisées, 13,3  % nécessitaient des précisions diagnostiques au 
moyen d’une évaluation des troubles mentaux et 6,5 % néces-
sitaient la prescription d’une thérapie pharmacologique ou son 
ajustement. En ce qui concerne le dernier axe, au cours de la 
période à l’étude, l’ICSM a réalisé trois formations destinées 
au personnel infirmier, contribué à la formation de stagiaire 
en sciences infirmières et participé activement à trois projets 
de recherche clinique, dont deux comme chercheur principal.

Statistiques organisationnelles
Au cours de la période à l’étude, l’ICSM a été à temps 

plein 4 mois sur 12, puisqu’il a obtenu un congé partiel pour 
étude. Cela étant, ce sont en moyenne 111,35 heures par mois 

Figure 1 

Données mensuelles pour trois variables organisationnelles : nombre d’heures travaillées, nombre de nouvelles 
consultations et nombre de suivis cliniques réalisés
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qui ont été travaillées (Me 112,5; [45-150]) ce qui 
représente en moyenne 3,7  jours travaillés par 
semaine. Mensuellement, il y a eu en moyenne 
9 nouvelles demandes de consultations (Me 8,0; 
[2–17]), 37,7  rencontres de suivis (Me  42,0; [15–
60]) et 6,5  rencontres dont les objectifs étaient 
strictement liés à la consultation-liaison psychia-
trique (Me  5,0; [0–14]). Le graphique  1 montre 
la relation entre le nombre d’heures travaillées 
et le nombre d’interventions pour chaque mois 
de l’étude. Ainsi, nous observons une forte cor-
rélation entre le nombre d’heures travaillées 
et  : 1)  le nombre d’interventions totales réali-
sées (r  =  0,96); 2)  le nombre de suivis réalisés 
(r  =  0,90); 3)  le  nombre de nouvelles consulta-
tions (r = 0,81).

Acceptabilité et appréciation
Au total, 51 participants ont participé à l’étude 

(31  soignants, 10  adolescents atteints de cancer 
et 10 parents d’un enfant ou adolescent atteint de 
cancer). En tout, 74,2  % (n  =  23) des soignants 
s’identifiaient comme des femmes, 48,3  % 
(n  =  15) se situaient dans la tranche d’âge des 
36 à 50 ans et 51,6 % (n = 16) étaient des infir-
mières. Chez les adolescents, 60 % (n = 6) s’iden-
tifiaient comme des garçons ou des hommes, 
40  % (n  =  4) se situaient dans la tranche d’âge 
des 16 à 17 ans, 60 % (n = 6) poursuivaient leurs 
études secondaires, 40 % (n = 4) ont obtenu des 
services pour l’anxiété, 40 % (n = 4) pour la ges-
tion des émotions et, finalement, 50  % (n  =  5) 
ont tenu plus de cinq rencontres avec l’ICSM. 
Du côté des parents, 70 % (n = 7) s’identifiaient 
comme des femmes, 50 % (n = 5) avaient entre 
36 et 50 ans, 70 % (n = 7) avaient une formation 
universitaire, 60  % (n  =  6) donnaient comme 
motif principal de consultation «  le coaching 
parental » et 50 % (n = 5) « la gestion des émo-
tions », et finalement, 60 % (n = 6) ont eu plus 
de cinq rencontres avec l’ICSM. Les résultats 
des données sociodémographiques sont illustrés 
dans le tableau 1.

Soignants
Dans cette étude, 90 % (n = 28; 4,57; σ 0,774) 

des soignants estiment qu’il y a un taux élevé 
d’enjeux psychosociaux et psychiatriques chez 
les patients-familles suivis en hématologie-on-
cologie pédiatrique. Également, 80,6 % (n = 25; 
4,17; σ  1,02) des répondants considèrent accor-
der beaucoup de temps à la gestion des enjeux 
psychosociaux et psychiatriques. Ce sont seu-
lement 16,1 % (n = 5; 2,68; σ 1,045) d’entre eux 
qui considèrent avoir des connaissances opti-
males pour gérer les médicaments et les symp-
tômes psychiatriques. De plus, seuls 12,9  % 
(n  =  4; 2,27; σ  0,980) des soignants estiment 

Tableau 1

Données sociodémographiques

Soignants Adolescents Parents

Sexe Garçon/Homme 6 6 3

Fille/Femme 23 4 7

Préfère ne pas 
répondre

2

Âge 12–13 ans 1 -

14–15 ans 2 -

16–17 ans 4 -

18–25 ans 3 1

26–35 ans 10 1

36–50 ans 15 5

51–75 ans 5 3

Préfère ne pas 
répondre

1

Éducation Sec. 1–2–3 3 -

Sec. 4–5 – DEP 3 3

Éducation aux 
adultes – DEP

- 2 -

Cégep 2 -

Universitaire 7

Profession Infirmière 16

Médecin – Inf. prat. 8

Travailleuse sociale 1

Psychologue 1

Pharmacien 1

Gestionnaire 1

Physiothérapeute 1

Autres 2

Nombre de 
rencontres

2–5 rencontres - 5 4

> 5 rencontres - 5 6

Motifs de 
consultation

Anxiété - 4 -

Tristesse, déprime - 1 1

Gestion des 
émotions

- 4 5

Relations, sexualité, 
consommation 

- 2 1

Coaching parental - - 6

Autres - 3 -
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avoir le temps nécessaire pour répondre aux besoins de santé 
mentale des parents et des jeunes. Suivant l’arrivée de l’ICSM, 
87,1  % (n  =  27; 4,43; σ  0,898) des professionnels de la santé 
ont affirmé que le rôle de l’ICSM était clair et qu’ils savaient 
pourquoi il faisait le suivi auprès de leurs patients. Au total, 
96,7 % des soignants disent s’être sentis en confiance (n = 30; 
4,83; σ  0,461) avec l’ICSM et avoir été en confiance vis-à-vis 
les interventions réalisées (n = 30; 4,77; σ 0,497). Pour 93,5 % 
(n = 29; 4,81; σ 0,543), les interventions réalisées respectaient 
leurs valeurs professionnelles et celles des patients-familles 
(n = 29; 4,.81; σ 0,.543). Les services proposés se sont bien inté-
grés à la routine de soins (90,3 %; n = 28; 4,59; σ 0,682), n’ont 
pas causé de retard dans les soins du patient (93,5 %; n = 29; 
4,60; σ 0,621) et n’ont pas retardé les activités professionnelles 
des soignants (93,5 %; n = 29; 4,58; σ 0,720). Le rôle de l’ICSM 
a permis d’aider l’équipe à soigner le patient-famille (87,1 %; 
n = 27; 4,69; σ 0,733) et d’aider le patient-famille à surmonter 
les difficultés ou à s’y adapter (93,5 %; n = 29; 4,57; σ 0,626). 
Une proportion de 93,5 % (n = 29; 4,74; σ 0,682) des soignants 
indique que le rôle de l’ICSM répond à un besoin de l’équipe, 
87,1 % (n = 27; 4,60; σ 0,814) répondent que le rôle leur a été 
bénéfique dans leur pratique et 93,5 % (n = 29; 2,77; σ 0,568) 
estiment que le rôle a été bénéfique aux patients-familles. Par 
ailleurs, 96,8 % estiment que ce rôle a permis d’amener une 
expertise nécessaire en santé mentale (n  =  30; 4,73; σ  0,521) 
et mentionnent qu’il a permis d’améliorer la prise en charge 
des patients en psychiatrie (n = 30; 4,77; σ 0,626). Finalement, 
ce sont respectivement 96,5 % (n = 30; 4,81; σ 0,601), 93,5 % 
(n = 29; 4,74; σ 0,575) et 90,3 % (n = 28; 4,74; σ 0,631) des soi-
gnants qui indiquent que le rôle de l’ICSM est approprié, 
apprécié et contribue à l’amélioration des soins dispensés.

Les participants avaient également l’occasion de fournir 
quelques commentaires complémentaires. Par exemple, une 
infirmière mentionne  : «  J’ai adoré la rapidité de l’infirmier, 
son professionnalisme, mais surtout son partenariat. Les suivis 
sont toujours faits avec les infirmières. Les parents et les enfants 
apprécient et ont une grande confiance. Ce lien de confiance per-
met une meilleure participation aux soins et pour régler les 
problématiques ».

Adolescents
Dans cette étude, 100 % (n = 10; 4,89; σ 0,333) des adoles-

cents participants affirment s’être senti en confiance lors des 
rencontres avec l’ICSM, et que ces rencontres respectaient 
leurs valeurs (n  =  10; 4,80; σ  0,422). Les adolescents men-
tionnent que le rôle de l’ICSM était clair et qu’ils savaient pour-
quoi il était impliqué dans leur traitement (90 %; n = 9; 4,70; 
σ  0,483). Ils estiment à l’unanimité que c’est un rôle appro-
prié (n = 10; 4,50; σ 0,850), et 90 % (n = 9; 4,60; σ 0,699) l’ont 
apprécié. La rapidité pour obtenir les rencontres était pour 
l’ensemble des répondants adéquate (n = 10; 4,67; σ 0,500). Ils 
estiment que les rencontres ne leur ont pas causé de retard ni 
de désagrément (n = 10; 1,60; σ 1,350). Si cela était nécessaire, 
90 % (n = 9; 4,60; σ 0,699) des adolescents redemanderaient 
les services de cet infirmier et 100  % (n  =  10; 4,90; σ  0,316) 
le recommanderaient à d’autres. Finalement, 100  % (n  =  10; 
4,60; σ  0,516) des participants estiment que les rencontres 

avec l’ICSM leur ont été utiles ou bénéfiques et qu’elles leur 
ont permis de s’adapter aux problèmes vécus (n  =  10; 4,56; 
σ 0,527). Aux termes des rencontres, 90 % (n = 9; 4,30; σ 0,675) 
des adolescents estiment être en mesure de gérer plus efficace-
ment et de façon plus autonome leurs difficultés.

Les participants avaient également l’occasion de fournir 
quelques commentaires complémentaires. En exemple, une 
adolescente âgée entre 12 et 14 ans a indiqué : « je pense que ce 
rôle est important ». Une autre, âgée de moins de 18 ans a écrit : 
« n’enlevez pas ce poste, il est très important pour nous ». Les ado-
lescents participants semblent avoir particulièrement appré-
cié l’approche réciproque, humaine et informelle, puisque 
quelques-uns disent avoir eu l’impression de parler à un ami 
(n = 2) ou encore avoir aimé pouvoir parler de sujets variés qui 
ne sont pas nécessairement en lien avec la maladie ou des élé-
ments souffrants (n = 3).

Parents
Dans cette étude, 100 % (n = 10; 4,90; σ 0,316) des parents 

participants affirment s’être sentis en confiance lors des ren-
contres avec l’ICSM et que ces rencontres respectaient leurs 
valeurs (n = 10; 4,80; σ 0,422). Les parents répondent à l’una-
nimité (n = 10; 4,70; σ 0,483) que le rôle de l’ICSM était clair et 
qu’ils savaient pourquoi il était impliqué soit auprès d’eux ou 
dans le suivi de leur enfant. Ce sont également 100 % d’entre 
eux qui estiment que c’est un rôle approprié (n  =  10; 4,80; 
σ   0,422) et apprécié (n =  10; 4,90; σ 0,316). La rapidité pour 
obtenir les rencontres était adéquate pour la majorité (70 %; 
n = 7; 4,30; σ 0,949) et les rencontres n’ont causé de retard ou 
de désagréments à aucun répondant (n = 10; 1,40; σ 0,699). Si 
cela était nécessaire, 100 % (n = 10; 4,90; σ 0,316) des parents 
redemanderaient les services de cet infirmier et 90 % (n = 9; 
4,70; σ  0,675) le recommanderaient à d’autres. Finalement, 
les parents participants estiment à l’unanimité que les ren-
contres avec l’ICSM ont été utiles ou bénéfiques (n = 10; 4,80; 
σ 0,422) et qu’elles leur ont permis (ou a permis à leur enfant) 
de s’adapter aux problèmes vécus (n = 10; 4,70; σ 0,483). Aux 
termes des rencontres, 90 % (n = 9; 4,50; σ 0,707) des parents 
estiment être (ou que leur enfant est) en mesure de gérer plus 
efficacement et de façon plus autonome leurs difficultés.

Les participants avaient également l’occasion de fournir 
quelques commentaires complémentaires. Ceux-ci semblent 
avoir particulièrement apprécié le soutien ou coaching paren-
tal (n  =  4). En exemple, une mère explique ceci  : «  Il nous a 
beaucoup rassurés sur nos interventions auprès de notre ado. Il a 
pu intervenir de façon positive auprès de notre fils et l’aider à faire 
face à la maladie. »

DISCUSSION
Le rôle d’infirmier clinicien en santé mentale (ICSM) en 

hématologie-oncologie pédiatrique développé dans un centre 
hospitalier universitaire pédiatrique au Québec (Bernier, 
Desjardins, Charette et  al., à paraître) a été implanté suivant 
une stratégie prédéterminée et structurée (Bernier, Desjardins 
et Charette, à paraître). Il s’agissait d’un rôle attendu, notam-
ment par les infirmières et les médecins, et donc l’adoption a 
été rapide.
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Dès l’introduction du rôle, de nombreuses consultations 
ont été demandées par les soignants. La forte corrélation entre 
le nombre d’heures travaillées par l’ICSM et le nombre de 
nouvelles consultations demandées par les soignants (r = 0,81) 
indique que la présence de l’ICSM incitait possiblement les 
soignants à cibler des besoins non  comblés, à en discuter 
avec l’ICSM et à aiguiller les patients-familles vers ce nouveau 
service. Ce résultat est congruent avec Sharrock et  al. (2022) 
qui mentionnent qu’avoir accès rapidement et en temps jugé 
opportun à des ressources infirmières en santé mentale encou-
rage les soignants, notamment les infirmières, à orienter des 
patients vers ce service. Cela permet aussi d’augmenter l’acces-
sibilité et la qualité des soins (Sharrock et al., 2006; Sharrock 
et al., 2022). En observant les courbes du graphique 1, on voit 
que le service s’est maintenu de façon constante tout au long 
de l’année et que le nombre d’interventions augmentait en 
fonction du nombre d’heures travaillées (r = 0,96), indiquant 
qu’il y a des besoins suffisamment grands pour intégrer un 
poste à temps complet.

Sur le terrain, l’horaire de travail de l’ICSM était facilement 
accessible et les soignants connaissaient ses journées de dis-
ponibilité pour rencontrer un patient-famille, ce qui facilitait 
l’aiguillage vers le service. De plus, la demande de consulta-
tion était suivie d’une réponse dans un délai de 24 à 48 heures 
lors des jours ouvrables. À moins d’exception, ce délai a pu 
être assuré tout au long de la période étudiée, et une prise de 
contact avec le patient-famille a été réalisée dans la même jour-
née la plupart du temps.

Par ailleurs, l’un des points centraux de ce modèle de rôle 
était d’avoir une grande flexibilité dans les interventions en y 
intégrant une vision transdisciplinaire. Tel que mentionné par 
Van  Bewer (2017), la transdisciplinarité en santé «  implique 
nécessairement le partage d’un domaine de connaissances, 
de dépasser les limites professionnelles habituelles et de por-
ter notre attention sur les “vrais” problèmes afin de répondre 
aux besoins des patients, des familles et de la communauté » 
[traduction]. Or, les limites professionnelles du rôle de l’ICSM 
étaient volontairement floues afin de répondre à une grande 
variété de besoins. Il est possible de constater que des besoins 
variés ont donc pu être comblés (anxiété, humeur, relations, 
consommation, sexualité, coaching parental, douleur, gestion 
des effets secondaires, etc.).

Considérant cela et le fait que 99,6 % des participants ont 
accepté les suivis avec l’ICSM, nous estimons qu’il a été pos-
sible de rejoindre les patients-familles. De façon consistante 
avec nos résultats, une étude sur le rôle de l’infirmière en 
santé mentale en première ligne mentionne qu’il permet non 
seulement d’améliorer l’accès, mais aussi l’efficience des soins 
dispensés (McLeod et Simpson, 2017).

Même si de façon plus subjective, nous percevons que 
l’introduction et le déploiement du rôle se sont faits adé-
quatement et sans grande difficulté, il est néanmoins per-
tinent de mentionner que pour certains professionnels, il 
était nécessaire de réexpliquer l’étendue du rôle puisque sa 
vision transdisciplinaire apportait un certain flou dans les 
limites professionnelles de l’ICSM. Certains auraient préféré 
des limites clairement définies. De plus, il est arrivé que des 

soignants demandent l’ICSM en consultation pour des motifs 
psychosociaux, alors qu’un membre de l’équipe psychoso-
ciale travaillait déjà auprès de la famille. Ces situations ont été 
réglées individuellement, mais dans certains cas, les soignants 
ont déploré le fait que l’ICSM n’ait pu s’investir auprès de la 
famille alors que leur jugement clinique leur indiquait qu’un 
rôle infirmier aurait été plus approprié à la problématique du 
patient. Néanmoins, nous retenons qu’une pratique infirmière 
en santé mentale avec une posture transdisciplinaire, comme 
pour le rôle de l’ICSM, est pertinente, et permet de répondre 
aux besoins des jeunes et des familles. Bien que valorisée dans 
le système de santé, la transdisciplinarité est parfois difficile 
à atteindre. Cela dit, elle peut permettre d’augmenter l’effica-
cité lors de la prise en charge de problèmes complexes (Lachal 
et al., 2023).

Le haut niveau d’acceptabilité et d’appréciation mentionné 
par les soignants montre la pertinence du rôle de l’ICSM en 
clinique. Les soignants ont indiqué que les interventions de 
l’ICSM leur ont été bénéfiques dans leurs fonctions et qu’elles 
ont également permis aux patients-familles d’être plus auto-
nomes dans la gestion de leurs difficultés. Dans le même sens, 
plusieurs études soutiennent qu’une très forte majorité d’infir-
mières en oncologie souhaiteraient qu’une infirmière en psy-
chiatrie fasse partie de l’équipe pour prendre part à l’évaluation 
et offrir du soutien aux patients-familles (Pehlivan et Kuçuk, 
2016; Yildirim, 2019; Yildirim et  al., 2020). Dans leur étude, 
Pehlivan et Kuçuk (2016) indiquent que les infirmières pro-
venant des unités médicales se sentent parfois mal outillées 
pour intervenir adéquatement auprès des patients présentant 
des problèmes psychiatriques. Nos résultats aussi montrent 
que très peu de soignants mentionnent se sentir compétents 
et outillés pour faire face aux problèmes de santé mentale en 
hématologie-oncologie pédiatrique et que la forte majorité 
estime consacrer un temps important à gérer ces difficultés. Le 
rôle de l’ICSM a donc permis de contribuer significativement 
au travail des soignants, d’améliorer la prise en charge des 
patients, de répondre rapidement aux besoins ciblés, d’amélio-
rer la prise en charge psychiatrique, et ce, en apportant une 
expertise en santé mentale jugée nécessaire par les soignants. 
D’autres études mentionnent également que des interventions 
infirmières dans le domaine psychosocial peuvent contribuer 
à l’amélioration de la santé mentale, la qualité de vie, la santé 
et le sentiment d’auto-efficacité des patients-familles (van der 
Meulen et al., 2014; van der Meulen et al., 2013). 

Comme le souligne Mack (2018), il n’est pas rare que des 
jeunes refusent un suivi psychothérapeutique. Ce constat est 
également observé dans notre centre. C’est entre autres pour 
ces adolescents que le rôle a été créé en proposant une vision 
plus flexible et des interventions qui répondraient possible-
ment mieux aux besoins de ces jeunes. En ce sens, les ado-
lescents participants ont dit aimer l’approche informelle 
(ex.  discuter en jouant au ballon dans le corridor, dans leur 
chambre à l’hôpital, parler d’autre chose que le cancer ou de 
pouvoir se rencontrer sur TEAMS lorsqu’ils ne sont pas pré-
sents à l’hôpital). Les participants ont également fortement 
aimé que la durée, la fréquence et les thèmes abordés soient 
flexibles, parfois en abordant des sujets plus «  difficiles  » et 
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parfois en discutant simplement du déroulement de leur 
semaine. L’un des commentaires qui a été le plus souvent 
émis par les adolescents et les parents est qu’ils ont forte-
ment apprécié l’attitude amicale et réciproque de l’ICSM. À 
nos yeux, ces résultats ne sont pas surprenants, mais ils sont 
d’une grande importance puisqu’ils soulignent, comme le 
mentionne Meldahl et collaborateurs (2022), la nécessité d’of-
frir des services qui sortent du cadre habituel, qui sont rapides, 
honnêtes, réciproques et lors desquels les adolescents se senti-
ront écoutés et pris au sérieux.

Le haut niveau d’appréciation des services et du rôle 
de l’ICSM attesté par les parents participants nous appa-
raît également cohérent puisque d’autres études ont égale-
ment mentionné qu’une approche s’intéressant à la famille 
était bénéfique à la prise en charge et à l’autonomisation 
des familles d’adolescents atteints d’une maladie chronique 
(Feldman et al., 2018; Martire et Helgeson, 2017).

LIMITES ET CONSIDÉRATIONS ÉTHIQUES
Il est nécessaire de mentionner que les trois versions du 

questionnaire de recherche n’ont pas été testées sur un groupe 
de participants, contrairement à ce qui est suggéré par Sekhon 
et collaborateurs (2022). En raison de la portée exploratoire de 
cette étude et de la simplicité des affirmations, nous n’avons 
pas jugé nécessaire de tester le questionnaire avant la mise en 
pratique du projet. Une autre limite qu’il nous semble néces-
saire de mentionner est que l’auteur principal de cet article est 
l’ICSM visé par l’étude. Bien que des mesures visant à atténuer 
les biais ont été mises en place, l’analyse des résultats peut 
donc potentiellement être influencée par son interprétation 

professionnelle. Des mesures ont également été prises en 
accord avec le comité institutionnel d’éthique de la recherche 
afin de protéger l’anonymat des participants en ayant recours 
à une infirmière de recherche, et à une auxiliaire de recherche 
qui s’occupait du recrutement et de la passation des question-
naires auprès des participants.

CONCLUSION
Le rôle développé (Bernier, Desjardins, Charette et  al., à 

paraître) et le plan d’implantation utilisé (Bernier, Desjardins 
et Charette, à paraître) selon l’approche de Fry et Rogers (2009) 
sont adéquats pour l’implantation d’une pratique infirmière 
en santé mentale dans le programme d’hématologie-oncolo-
gie pédiatrique. Considérant la faisabilité, la très forte appré-
ciation du rôle et celle associée aux interventions réalisées, 
nous sommes d’avis qu’un tel rôle est pertinent et nécessaire. 
Cela permettrait de mieux répondre à la variété de besoins 
biopsychosociaux et psychiatriques que présentent les familles 
dont l’enfant est atteint d’une maladie hémato-oncologique. Il 
pourrait être pertinent de procéder à une étude pilote contrô-
lée-randomisée afin d’évaluer l’efficacité liée aux interventions 
de l’ICSM. Il serait également pertinent de s’intéresser à la 
dimension individuelle de l’ICSM (caractéristiques propres à 
l’intervenant) ayant pu contribuer au succès du projet et à l’in-
tégration du rôle dans le milieu.
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ABSTRACT
Introduction: In February 2022, we introduced the innovative new 
role of mental health nurse clinician (MHNC) in pediatric hema-
tology/oncology in a pediatric hospital in Quebec with the aim 
of better addressing the needs of young cancer patients and their 
families. In two previous articles, we explained the method used to 
develop the role, as well as the strategy employed to implement it.

Objectives: In this article, we seek to evaluate the effectiveness of 
the implementation strategy by measuring role feasibility. We will 
also examine role acceptability and appreciation 1 year following 
implementation.

Methodology: We asked three groups of participants (adolescents, 
parents and care providers) to complete a research questionnaire 
based on the Theoretical Framework of Acceptability (TFA), with 
good inter-rater reliability and discriminant validity. The ques-
tionnaire, which was made available online, consisted of state-
ments with Likert-scale responses (from 1 to 5), as well as open 
questions. We performed a standard descriptive analysis and used 
the responses to the open questions to support or add nuance to the 
quantitative results.

Results: In total, 31  healthcare professionals, 10  adolescent can-
cer patients and 10 parents of adolescent cancer patients filled out 
the questionnaire. Between February  2022 and February  2023, 
the  MHNC provided a total of 691  interventions to 112  indi-
viduals (patients and parents). Follow-up sessions were offered 
to 61  individuals, and 99.6% of them accepted. We found a very 
strong correlation (r = 0.96) between the number of hours worked 
by the  MHNC and the number of interventions provided. The 
vast majority of participants from all three groups agreed that the 
role is appropriate, appreciated and necessary, and that it brings 
much-needed clinical expertise in mental health to the department. 
Care providers, adolescents, and parents indicated that they would 
request this service again and would recommend it to others, if it 

were needed. The results, therefore, demonstrate excellent feasibility 
and high levels of acceptability and appreciation.

Conclusion: Our study shows that the implemented MHNC role 
helps improve the clinical management of the mental health of ado-
lescents with cancer, as well as their parents. The role brings much-
needed expertise in psychiatric nursing care and supports the clinical 
practice of care providers. Another study will be conducted in the near 
future to measure the effectiveness of the MHNC’s interventions.

Keywords: pediatric oncology, nursing, mental health, role, 
advanced practice nursing, psychiatric consultation-liaison, 
psycho-oncology

INTRODUCTION

Young people undergoing cancer treatment face a multi-
tude of challenges that can give rise to significant emo-

tional distress (Bakula et  al., 2019). This distress can be 
coupled with, or even exacerbated by psychosocial needs that 
negatively impact mental health and patients’ ability to cope. 
Furthermore, several studies have shown high rates of psycho-
logical distress among the parents of children and adolescents 
with cancer (Nam et al., 2016; Riva et al., 2014; Schepers et al., 
2018; Vernon et al., 2017). We developed and implemented the 
innovative new role of mental health nurse clinician (MHNC) 
in the pediatric hematology/oncology department with the aim 
of better meeting the needs of young patients with cancer and 
their families.

In a previous article (Bernier, Desjardins, Charette, et  al., 
in press), we described how we followed the first five steps 
of the participatory, evidence-based, patient-focused pro-
cess for advanced practice nursing (APN) role development, 
implementation and evaluation, also known as the PEPPA 
Framework, to develop a new model of care. These five steps 
are: (1) Define patient population and describe current model 
of care, (2) Identify stakeholders and recruit participants, (3) 
Determine need for a new model of care, (4) Identify priority 
problems and goals to improve model of care, and (5) Define 
new model of care and APN role (Bryant-Lukosius & Dicenso, 
2004). In a subsequent article (Bernier, Desjardins and 
Charette), we described how we followed steps 6 and 7 of the 
PEPPA Framework to implement the new role. These steps 
are (6) Plan implementation strategies, and (7) Initiate APN 
Role Implementation Plan.

Our implementation strategy was based on the implemen-
tation framework developed by Fry and Rogers (2009), which 
comprises five components: the communication strategy, 
the consultative processes, education, the establishment of 
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a support structure and the preliminary assessment. In this 
article, we present the eighth step of the PEPPA Framework: 
(8) Evaluate APN role and new model of care.

The role of nurses in mental health
As other studies have shown, a mental health nurse clini-

cian with expertise in pediatric hematology/oncology can be 
an important partner in managing the needs of young patients 
and their families by contributing actively to their psychosocial 
and psychiatric well-being during cancer treatment (Pehlivan 
& Kuçuk, 2016; Sayers et al., 2015; Sharrock et al., 2006). This 
role requires leveraging nursing skills in both oncology and 
mental health, as part of a holistic, transdisciplinary approach 
(Bernier, Desjardins, Charette et  al., in press; Hamann & 
Kendall, 2013). With this vision in mind, we developed a new 
role with four main areas of practice:
1.	 Interventions offered to patient-family: The  MHNC can 

screen for distress and triage based on available resources 
(e.g.,  psychologists, social workers, art and music ther-
apists, specialized educators, pain team, palliative care 
team). The MHNC can also provide teaching (e.g., on sleep 
and anxiety management strategies, intra-family commu-
nication) to patients and their parents to help prevent ill-
ness and promote physical, mental and family well-being. 
The  MHNC can meet with patients and families on an 
as-needed or regular basis, providing them the opportu-
nity to explore their feelings, talk about their experience of 
illness and obtain psychological support, coaching, guid-
ance and education. These interventions with patients, 
parents and family units do not meet the definition of psy-
chotherapy as set out in provincial legislation (Collège des 
médecins du Québec et  al., n.d.; Ordre des infirmières et 
infirmiers du Québec, 2016).

2.	 Psychiatric consultation-liaison: This branch of psychia-
try concerns the management of children and adolescents 
with comorbid medical and mental health issues (Becker 
et  al., 2020). A psychiatric consultation-liaison team can 
help manage these young patients’ mental health needs 
as they receive treatment for a somatic disorder, and even 
help improve their response to treatment. For patients 
being followed by the psychiatric consultation-liaison 
team, the  MHNC can, as needed, perform mental health 
pre-assessments, collect detailed information, monitor the 
patient jointly with the psychiatrist and liaise with internal 
and external care providers. When patients are prescribed 
medications, the MHNC can monitor therapeutic response 
while watching for possible side effects.

3.	 Interventions offered to health professionals: Care teams, 
including nurses and doctors, have an important role to 
play in identifying the needs of these patients and their 
families (Karchoud et al., 2023). The MHNC’s work in this 
area will primarily be to support these teams in managing 
patients and families with complex clinical and psychoso-
cial profiles.

4.	 Education and research: The  MHNC in pediatric hematol-
ogy/oncology can lead teaching, coaching and training ses-
sions to help the various teams in the pediatric hematology/

oncology department acquire knowledge and skills related 
to mental health. These sessions will also help facilitate 
communication between doctors/nurses and the psycho-
social team. In keeping with the work breakdown for spe-
cialized nurses in Quebec, the  MHNC’s role will be 80% 
clinical and 20% research and education.

METHODOLOGY
Objectives

Our objectives are: (1)  to evaluate the effectiveness of 
the implementation strategy by measuring the feasibil-
ity of the MHNC role; and (2)  to evaluate the acceptability of 
and appreciation for the role from the point of view of care 
providers, adolescents, and parents. The study period was 
February 2022 to February 2023.

Background
The study took place in the department of pediatric hema-

tology/oncology in a pediatric university hospital located in 
Montreal, Quebec. This hospital is home to the second largest 
pediatric hematology/oncology centre in Canada.

Study design
This study seeks to assess the feasibility, acceptability, and 

appreciation of the new role. Feasibility refers to the extent 
of applicability, adoptability, and sustainability of the MHNC 
role (Bowen et  al., 2009; Donald, 2018; Pearson et  al., 2020). 
Acceptability refers to how the proposed interventions are 
received and how well these interventions meet the needs 
of patients, families, and care teams (Ayala & Elder, 2011). 
Appreciation refers to participants’ satisfaction with the new 
role (Bowen, 2009; Donald, 2018; Sekhon et  al., 2022). This 
study is not a pilot project, as its goal is not to evaluate the 
effectiveness of the MHNC role, but rather to determine how 
well the role was integrated into the department. The study 
also seeks to assess participants’ perception of and apprecia-
tion for the role and to determine whether they find it to be 
appropriate in a hematology/oncology unit (Arain et al., 2010; 
Bowen et al., 2009; Pearson et al., 2020). That said, the ques-
tionnaire does allow us to explore the effectiveness of the 
MHNC’s interventions from the point of view of the study par-
ticipants. Though this methodology lacks internal validity, it 
has the advantage of greater external relevance, clinical gener-
alizability and dissemination in the “real world” (Bowen et al., 
2009).

Sampling
Given the design of our research, a statistically representa-

tive sample size was not necessary (Arain et al., 2010; Gomes 
et  al., 2017). Nevertheless, in order to ensure the successful 
integration of the MHNC role into clinical practice, we agreed 
on a number of participants that we considered appropriate 
and realistic for the timeframe of the study. It was only after-
wards that we found that the sample size led to a confidence 
interval of less than 80%, including a 10% margin of error, due 
to the low dispersion of responses.

All 158 care professionals in the department (including doc-
tors and nurses on the pain and palliative care teams, as well 
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as social workers) were invited to take part. Participants were 
recruited using convenience sampling. A research assistant 
performed controlled random sampling to recruit eligible ado-
lescents and parents from a list of participants prepared by the 
MHNC.

Selection criteria
1.	 Care providers — Inclusion criteria: Has followed at least 

one patient-family unit jointly with the MHNC or has had 
at least one clinical interaction.

2.	 Adolescents — Inclusion criteria: Is at least 12  years old, 
undergoing cancer treatment, and able to converse and 
read well in French, and has had at least one session with 
the MHNC. Exclusion criteria: Has impaired intellectual 
capacity.

3.	 Parents — Inclusion criteria: Has a child undergoing cancer 
treatment, is able to converse and read well in French, and 
has had at least one session with the MHNC. Exclusion cri-
teria: Has impaired intellectual capacity.

Questionnaires
Online surveys were created using LimeSurvey to evalu-

ate the acceptability of and appreciation for the new MHNC 
role. We created a different version for each of the three partic-
ipant groups. All questionnaires included the following three 
sections:
1.	 A sociodemographic portion based on the article by 

Toledano-Toledano et al. (2019). This section included ques-
tions about the participant (e.g.,  age, level of education, 
child’s diagnosis) and the services received from the MHNC 
(e.g., number of and primary reason for sessions).

2.	 A section containing statements developed using the 
Theoretical Framework of Acceptability  (TFA; Sekhon 
et  al., 2022) with Likert-scale responses (1  =  strongly dis-
agree, 5 = strongly agree). The TFA was developed to eval-
uate the acceptability of health interventions in pilot and 
implementation studies. It consists of seven component 
constructs (affective attitude, burden, ethicality, interven-
tion coherence, opportunity costs, perceived effectiveness, 
and self-efficacy) and can be adapted to evaluate any health-
care intervention (Sekhon et  al., 2022). The questionnaire 
showed good inter-rater reliability for each question, as well 
as good discriminant validity (Sekhon et al., 2022). Sekhon 
et  al. (2022) recommend testing adapted questionnaires 
prior to their use, as they found that some of their partici-
pants had difficulty understanding certain questions in the 
areas of “ethicality” and “self-efficacy.” However, given the 
exploratory nature of our study, we did not test our ques-
tionnaire. This is, therefore, a limitation to the study.

3.	 Several open, short-answer questions (e.g.,  “What did you 
like the most about…”) to allow participants to provide more 
specific feedback.

Methods
1.	 Posters were displayed in wards and an email was sent by 

an administrator to invite care providers to participate in 
the study. The consent form for the questionnaire was avail-
able via a URL and a QR code. The questionnaire was live 
for 4 weeks.

2.	 A list of patients meeting the study’s inclusion criteria was 
prepared by the MHNC and provided to the research assis-
tant, who spoke with adolescents and their parents, either 
by telephone or in person. Once consent was obtained from 
patients and one of their parents, the patients filled out the 
questionnaire on an iPad provided by the research assistant 
or on their own device.

3.	 A list of parents meeting the study inclusion criteria was 
also prepared by the MHNC and provided to the research 
assistant, who selected potential participants randomly and 
reached out to them by telephone or in person. Once con-
sent was obtained, parents filled out the questionnaire on 
an iPad provided by the research assistant or on their own 
device.

Analysis
•	 Feasibility will be evaluated by analyzing data related to 

the  MHNC’s work (e.g.,  average number of meetings per 
month, number of hours worked per month, number of 
new consultations per month, number of follow-up ses-
sions per month, primary reasons for consultation, length 
of consultations, types of intervention), all of which were 
collected in an Excel spreadsheet. This method will allow 
us to describe the context of the interventions that were pro-
vided during the study period. We will perform a quantita-
tive descriptive analysis and provide means and standard 
deviations. We will determine whether there are correlations 
between the number of new referrals to the MHNC and the 
number of hours worked, as well as between the number of 
hours worked and the number of follow-ups performed by 
the MHNC. This will help us evaluate the feasibility of this 
new clinical role.

•	 Role acceptability and appreciation will be evaluated by per-
forming a standard quantitative analysis of the Likert-scale 
responses to the research questionnaire. This will allow 
us to determine the percentage of participants who agree 
(Likert rating of  4 or  5) with a given statement, as well as 
average responses and standard deviations, for each of the 
component constructs addressed in the questionnaire. 
Answers to the open questions will be used to support or 
add nuance to the quantitative results.

RESULTS
Feasibility

Intervention data
During the study period, a total of 691  interventions were 

provided to 112 individuals (patients and parents). This works 
out to an average of 6.2  interventions per patient (Mdn  3.0; 
[1–51]). The interventions lasted an average of 55.64 minutes 
(Mdn  60; [15–180]) and the majority (51%) of referrals were 
made by nurses. Patients were most commonly treated for 
acute lymphoblastic leukemia (33.1%) or part of the bone mar-
row transplant program (21.9%).

Following a first consultation with the  MHNC, follow-up 
was recommended to 61  patients (54.5%). Only one of these 
patients refused follow-up. The patients who accepted a fol-
low-up with the  MHNC also accepted further follow-ups in 
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99.6% of cases. Sessions were continued until a decision was 
made jointly to end them, either because a patient’s initial 
needs had been met or because the patient had been referred 
on to the psychosocial team (social worker or psychologist).

We classified the interventions by the MHNC’s four areas 
of practice. The majority of interventions (53.7%) fell under 
“interventions offered to patient-family,” 16.6% fell under 
“interventions offered to health professionals” and 11.4% fell 
under “psychiatric consultation-liaison.” In order to accurately 
determine psychiatric consultation-liaison needs, we quanti-
fied how many interventions could not be provided by nurse 
clinicians as set out in provincial legislation. Of the 691 inter-
ventions, 13.3% involved diagnostic refinement following a 
mental health assessment, and 6.5% involved prescribing or 
adjusting medication. With regard to the MHNC’s fourth area 
of practice (“research and education”), the  MHNC led three 
training sessions for nursing staff, helped train nursing stu-
dents and participated actively in three clinical research proj-
ects, including two as principal investigator.

Administrative data
During the 12-month study period, the  MHNC worked 

full-time for 4 months, as he obtained partial leave for the 
purposes of the study. During these 4 months, he worked an 
average of 111.35 hours per month (Mdn 112.5; [45–150]), which 
represents an average of 3.7  days per week. On average, he 
had nine new consultations (Mdn 8.0; [2–17]), 37.7  follow-ups 
(Mdn 42.0; [15–60]), and 6.5 meetings (Mdn 5.0; [0–14]) strictly 
related to psychiatric consultation-liaison per month. Figure 1 
shows the relationship between the number of hours worked 
and the number of interventions per month of the study. We 
can see strong correlations between the number of hours 

worked and (1)  the total number of interventions provided 
(r = 0.96); (2) the number of follow-ups provided (r = 0.90); and 
(3) the number of new consultations (r = 0.81).

Acceptability and appreciation
A total of 51 participants (31 care providers, 10 adolescents 

with cancer and 10 parents of a child or adolescent with can-
cer) took part in the study. Of the care providers, 74.2% (n = 23) 
identified as female, 48.3% (n  =  15) were between 36  and 
50 years of age, and 51.6% (n = 16) were nurses. Of the ado-
lescents, 60% (n = 6) identified as male, 40% (n = 4) were 16 to 
17 years old, 60% (n = 6) were in middle or high school, 40% 
(n = 4) received services for anxiety, 40% (n = 4) received ser-
vices for emotional regulation and 50% (n = 5) had more than 
five sessions with the MHNC. Of the parents, 70% (n = 7) iden-
tified as female, 50% (n = 5) were between 36 and 50 years of 
age, 70% (n  =  7) were university-educated, 60% (n  =  6) gave 
“parent coaching” as their primary reason for consultation, 
50% (n = 5) gave “emotional regulation” as their primary rea-
son for consultation, and 60% (n  =  6) had more than five 
sessions with the MHNC. Sociodemographic data for the par-
ticipants is shown in Table 1.

Care providers
In this study, 90% (n  = 28; 4.57; SD 0.774) of care provid-

ers agreed that there is a high rate of psychosocial and psychi-
atric issues among patients and families seen in the pediatric 
hematology/oncology department. Similarly, 80.6% (n  =  25; 
4.17; SD 1.02) of respondents indicated that they spend a sig-
nificant amount of time managing psychosocial and psychi-
atric issues, while only 16.1% (n  =  5; 2.68; SD  1.045) believe 
they have the knowledge needed to manage medications and 

Figure 1 

Monthly Data for Three Variables: Number of Hours Worked, Number of New Consultations and Number of Follow-Ups
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psychiatric symptoms. Only 12.9% (n  =  4; 2.27; 
SD  0.980) reported that they have the time 
needed to respond to mental health needs. 
Following the implementation of the  MHNC 
role, 87.1% (n = 27; 4.43; SD 0.898) of care pro-
viders indicated that the role of the MHNC was 
clear and that they understood why the MHNC 
was following-up with their patients. In total, 
96.7% (n = 30; 4.83; SD 0.461) of care providers 
reported that they trusted the  MHNC and had 
confidence in the interventions (n  =  30; 4.77; 
SD  0.497). For 93.5%, the interventions offered 
respected their professional values (n  =  29; 
4.81; SD 0.543), as well as those of patients and 
families (n = 29; 4.81; SD 0.543). The proposed 
services were well integrated into the care rou-
tine (90.3%; n = 28; 4.59; SD 0.682) and did not 
cause delays in patient care (93.5%; n = 29; 4.60; 
SD  0.621) or in care providers’ performance of 
their professional duties (93.5%; n  =  29; 4.58; 
SD 0.720). The MHNC role helped the care team 
manage patients and families (87.1%; n  =  27; 
4.69; SD 0.733) and helped patients and families 
adapt to or overcome difficulties (93.5%; n = 29; 
4.57; SD  0.626). Of the care providers, 93.5% 
(n = 29; 4.74; SD 0.682) indicated that the MHNC 
role responded to the team’s needs, 87.1% 
(n  =  27; 4.60; SD  0.814) indicated that the role 
was beneficial to their work and 93.5% (n = 29; 
2.77; SD  0.568) believed that the role bene-
fited patients and families. Additionally, 96.8% 
reported that this role brought much-needed 
expertise in mental health to the department 
(n  =  30; 4.73; SD  0.521), and that it improved 
the management of patients receiving psychiat-
ric care (n  =  30; 4.77; SD  0.626). Finally, 96.5% 
(n = 30; 4.81; SD 0.601) indicated that the role is 
appropriate, 93.5% (n = 29; 4.74; SD 0.575) said 
that it is appreciated, and 90.3% (n  =  28; 4.74; 
SD  0.631) believed that it helps improve care 
quality.

Participants also had the opportunity to pro-
vide additional comments. One nurse wrote, “I 
really loved how quickly the nurse responded, his 
professionalism, but especially his partnership. He 
always followed up with the nurses. Parents and 
children appreciated and trusted him. That relation-
ship of trust leads to improved participation in care 
and helps with problem resolution.”

Adolescents
In this study, 100% of adolescent partici-

pants indicated that they felt comfortable during 
their sessions with the  MHNC (n  =  10; 4.89; 
SD 0.333), and that these sessions were aligned 
with their values (n  =  10; 4.80; SD  0.422). The 
adolescents indicated that the MHNC’s role was 

Table 1

Sociodemographic Data

Care Providers Adolescents Parents

Gender Male 6 6 3

Female 23 4 7

Prefer not to say 2

Age 12–13 years 1 -

14–15 years 2 -

16–17 years 4 -

18–25 years 3 1

26–35 years 10 1

36–50 years 15 5

51–75 years 5 3

Prefer not to say 1

Education Middle school 3 -

High school 
(general education)

3 3

Adult education 
(general education)

- 2 -

CÉGEP 2 -

University 7

Profession Nurse 16

Doctor/Nurse 
practitioner

8

Social worker 1

Psychologist 1

Pharmacist 1

Administrator 1

Physiotherapist 1

Other 2

Number of 
sessions

2–5 sessions - 5 4

> 5 sessions - 5 6

Reason for 
consult

Anxiety - 4 -

Sadness, depression - 1 1

Emotional 
regulation

- 4 5

Relations, sexuality, 
drug and alcohol use

- 2 1

Parent coaching - - 6

Other - 3 -
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clear and that they understood why the MHNC was involved 
in their treatment (90%; n = 9; 4.70; SD 0.483). All participants 
(n  =  10; 4.50; SD  0.850) agreed that the role is appropriate, 
and 90% (n = 9; 4.60; SD 0.699) said that they appreciated it. 
All participants (n =  10; 4.67; SD 0.500) said that the MHNC 
responded in an appropriate amount of time, and 90% (n = 9; 
1.60; SD  1.350) said that their sessions did not cause any 
delays or inconvenience. In total, 90% (n = 9; 4.60; SD 0.699) 
of adolescent participants would request the MHNC’s services 
again, if needed, and 100% (n = 10; 4.90; SD 0.316) would rec-
ommend the services to others. All participants said that the 
sessions with the  MHNC were useful or beneficial (n  =  10; 
4.60; SD 0.516) and that they helped them adapt to their cir-
cumstances (n = 10; 4.56; SD 0.527). In all, 90% (n = 9; 4.30; 
SD  0.675) of adolescent respondents believed that they were 
able to manage their difficulties more effectively and inde-
pendently after the sessions.

Participants also had the opportunity to provide additional 
comments. One youth in the 12–14 age group said, “I think 
that this role is important.” Another patient under the age of 18 
wrote, “Don’t get rid of this position, it’s really important for us.” 
Adolescent participants seem to have particularly appreciated 
the openness, friendliness and informality of the  MHNC’s 
approach. Some (n = 2) said that they felt as though they were 
talking to a friend and others (n = 3) said that they would have 
liked to talk about topics other than their illness and the asso-
ciated challenges.

Parents
In this study, 100% of parent participants indicated that they 

felt comfortable during their sessions with the MHNC (n = 10; 
4.90; SD 0.316), and that these sessions aligned with their val-
ues (n = 10; 4.80; SD 0.422). All parents (n = 10; 4.70; SD 0.483) 
reported that the MHNC’s role was clear and that they under-
stood why the MHNC was involved in their child’s treatment. 
All participants agreed that the role is appropriate (n  =  10; 
4.80; SD 0.422) and appreciated (n = 10; 4.90; SD 0.316). The 
majority indicated that the wait time for sessions was accept-
able (70%; n = 7; 4.30; SD 0.949), while all participants said that 
the sessions did not cause them any delays or inconvenience 
(n = 10; 1.40; SD 0.699). All parent participants (n = 10; 4.90; 
SD 0.316) said that they would request the MHNC’s services 
again, if needed, and 90% (n  =  9; 4.70; SD  0.675) indicated 
that they would recommend the services to others. The par-
ent participants unanimously agreed that the sessions with 
the MHNC were useful or beneficial (n = 10; 4.80; SD 0.422) 
and that they helped them or their child adapt to their cir-
cumstances (n = 10; 4.70; SD 0.483). In all, 90% (n = 9; 4.50; 
SD 0.707) of parents indicated that they or their child were able 
to manage their difficulties more effectively and independently 
after the sessions.

Participants also had the opportunity to provide additional 
comments. Some participants (n  =  4) seem to have particu-
larly appreciated the parent coaching and support. One mother 
wrote, “He reassured us about the interventions being given to our 
teen. He had a positive impact on our son and helped him face his 
illness.”

DISCUSSION
The role of mental health nurse clinician (MHNC) in 

pediatric hematology/oncology was developed (Bernier, 
Desjardins, Charette, et  al., in press) and implemented in a 
pediatric hospital in Quebec following a structured strategy 
(Bernier, Desjardins & Charette, in press). Since the role was 
introduced, many referrals have been made by care providers. 
Given that the role had been expected and awaited by doctors 
and nurses, it was adopted rapidly.

The strong correlation between the number of hours 
worked by the MHNC and the number of new consultations 
requested by care providers (r = 0.81) indicates that the pres-
ence of the MHNC motivated care providers to address unmet 
patient needs, discuss them with the MHNC and refer patients 
and families to this new service. These findings are consis-
tent with those of Sharrock et al. (2022), who write that hav-
ing rapid, timely access to mental health nursing resources 
encourages care providers, and nurses in particular, to refer 
patients to this service. It also helps increase the accessibility 
and quality of care (Sharrock et al., 2006; Sharrock et al., 2022).

Additionally, the strong correlation between the number of 
hours worked and the number of follow-ups provided (r = 0.90) 
confirms the existence of needs that can be met by an MHNC. 
Figure 1 shows that the service was used consistently through-
out the year and that the number of interventions increased 
with the number of hours worked (r = 0.96), suggesting that 
the need is great enough to warrant a full-time position.

On the ground, the MHNC’s work schedule was easy to 
access, making it simple for care providers to refer patients 
to the service. Additionally, referrals for consultations were 
responded to within 24 to 48 hours on working days. With few 
exceptions, this response window was consistent throughout 
the study period, and, in the majority of cases, contact was 
made with the family on the very same day.

One of the main features of this role is that it is highly flex-
ible and employs a transdisciplinary approach. As Van Bewer 
(2017) writes, transdisciplinarity in health care necessarily 
involves “transcending of disciplinary boundaries, a sharing of 
knowledge, skills and decision-making, a focus on real-world 
problems and the inclusion of multiple stakeholders including 
patients, their families and their communities.” The profes-
sional boundaries of the MHNC role were intentionally blurry 
in order to make it possible to respond to a broad range of 
needs. We can see that the MHNC role addressed a variety of 
needs relating to anxiety, mood, relationships, drug and alco-
hol use, sexuality, parent coaching, pain and side effects, and 
more.

Given this and the fact that 99.6% of participants accepted 
follow-ups with the MHNC, we believe that the role responded 
well to the needs of patients and their families. Our findings 
are consistent with those of a study showing that frontline 
mental health nursing not only improves access to care but 
also the effectiveness of that care (McLeod et Simpson, 2017).

From a subjective viewpoint, we found that the role was 
developed and implemented appropriately and without great 
difficulty. That said, it is worth noting that the scope of the 
MHNC role had to be re-explained to some care providers 
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given its fuzzy boundaries and transdisciplinary nature. Some 
individuals would have preferred more clearly defined lim-
its. Additionally, care providers sometimes requested MHNC 
consultations for psychosocial issues, when a member of the 
psychosocial team was already working with the family. These 
situations were resolved on a case-by-case basis, but care pro-
viders sometimes lamented the fact that the MHNC was 
unable to work with the family when, in their clinical opinion, 
the nursing role would have been more appropriate for the 
patient’s issue. This problem aside, we believe that a transdis-
ciplinary mental health nursing practice, like the MHNC role, 
is relevant and responds to the needs of young patients and 
their families. Though transdisciplinarity is sometimes diffi-
cult to achieve, it is valuable and improves the management of 
complex problems in health care (Lachal et al., 2023).

The high levels of acceptability and appreciation mentioned 
by care providers demonstrate the importance of the MHNC 
role in the clinical context. Care providers indicated that the 
MHNC’s interventions helped them with their duties and also 
allowed patients and families to become more self-sufficient in 
managing their challenges. Multiple studies have shown that 
the vast majority of oncology nurses would like a psychiatric 
nurse to be part of their team in order to assist with the psycho-
social evaluation of patients and to support patients and their 
families (Pehlivan & Kuçuk, 2016; Yildirim, 2019; Yildirim 
et al., 2020). In their study, Pehlivan & Kuçuk (2016) report that 
nurses in hospital wards sometimes feel ill-equipped to prop-
erly manage patients who present with psychiatric problems. 
Our findings also show that very few care providers feel they 
have the knowledge or skills to face mental health problems in 
the context of pediatric hematology/oncology, and yet the vast 
majority estimate that they spend a significant amount of time 
managing these difficulties. The MHNC role therefore signifi-
cantly helps care providers with their work, improves patient 
management, rapidly addresses specific needs, and improves 
psychiatric care, all by providing the mental health expertise 
deemed necessary by care providers. Other studies have also 
shown that nursing interventions in the psychosocial domain 
can help improve mental health, quality of life, physical health, 
and self-sufficiency among patients and their families (van der 
Meulen et al., 2014; van der Meulen et al., 2013).

As Mack (2018) writes, it is not unusual for young patients 
to refuse psychotherapeutic care, and we found this to be true 
in our hospital. This is one of several reasons that this role 
was designed to be more flexible and provide interventions 
that best meet the needs of young patients. Adolescents said 
that they liked the informal approach (e.g., chatting while play-
ing catch in the hallway or in their hospital rooms, speaking 
about subjects other than cancer, meeting via videoconfer-
encing when they weren’t at the hospital). Participants also 
liked the fact that the duration, frequency and topics dis-
cussed were flexible, sometimes addressing difficult subjects 
and other times simply chatting about their week. One of the 

most common comments from adolescents and parents was 
that they appreciated the MHNC’s friendly and respectful 
attitude. In our opinion, these results are not surprising, but 
they are very important because they underscore the need for 
innovative services that are authentic and provided promptly, 
facilitate mutual understanding, and allow adolescents to feel 
understood and taken seriously (Meldahl et al. 2022) .

The high level of appreciation for the MHNC role and 
services by participant parents is also unsurprising, as other 
studies mention that an approach that includes the families 
of teenagers with chronic illnesses helps them become more 
self-sufficient and better manage their condition (Feldman 
et al., 2018; Martire & Helgeson, 2017).

LIMITATIONS AND ETHICAL 
CONSIDERATIONS

It is worth mentioning that the three  versions of the 
research questionnaire were not tested on a group of partic-
ipants as Sekhon et al. (2022) recommend. Given the explor-
atory nature of this study and the simplicity of the statements, 
we did not deem it necessary to test the questionnaire before 
administering it. Another limitation is that the primary author 
of this article is also the MHNC described in the study. Though 
measures were taken to reduce bias, it is possible that data 
analysis could be influenced by virtue of his occupying this 
role. As required by the hospital’s research ethics committee, 
measures were taken to protect the anonymity of participants. 
These measures included working with a research nurse and 
a research assistant, who was responsible for recruiting and 
administering the questionnaire to participants.

CONCLUSION
The role created (Bernier, Desjardins, Charette et  al., in 

press) and the implementation plan developed (Bernier, 
Desjardins and Charette, in press) based on Fry & Rogers’ 
approach (2009) are suitable for implementing a mental health 
nursing practice in pediatric hematology/oncology. Given the 
strong appreciation for and acceptability of the role and the 
interventions performed, we believe that this role is not only 
relevant but also necessary to respond better to the variety of 
biopsychosocial and psychiatric needs presented by young 
patients with hematological/oncological illnesses and their 
families. The next step should be a study with a randomized 
controlled trial to evaluate the effectiveness of the MHNC’s 
interventions. We also recommend examining the individual 
traits of the MHNC that could have contributed to the success 
of the project and smooth implementation of the role.
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ABSTRACT
Supportive care services can reduce distress and improve quality of 
life for cancer survivors and their caregivers. However, people often 
struggle to access these services. With this issue in mind, the current 
study aimed to explore the experiences of cancer survivors and their 
caregivers in accessing supportive care services in New Brunswick, 
Canada, as well as their prospective interest in a provincial sup-
portive care centre. Forty-four individuals participated in an online 
or mail survey designed to identify experiences accessing supportive 
care services and supportive care needs. Results indicated the sup-
portive care services that are most important to participants (e.g., 
mental and emotional support). Many participants noted that they 
were unaware of the availability of follow-up services and methods 
of access. Participants had a variety of unmet care requirements 
including lack of informational support and care coordination. All 
participants reported that they would like to have a supportive care 
centre in New Brunswick. These findings offer important recom-
mendations for improving the coordination and delivery of support-
ive cancer care for this population. 

Cancer survivors, defined by the American Cancer Society 
(n.d) as people who have received a cancer diagnosis 

regardless of their diagnostic or treatment stage, often require 
a variety of supportive care services (SCS) in addition to medi-
cal treatment. SCS include a range of services designed to meet 
survivors’ and their caregivers’ physical, social, emotional, psy-
chological, spiritual, and practical needs during treatment and 
follow-up (Fitch, 2008). After receiving timely access to SCS, 
cancer survivors often report better quality of life (Jordan et al., 
2018), and can even experience prolonged survival (Berman 
et al., 2020; Monnery et al., 2018). However, SCS are not reli-
ably integrated into routine cancer care (Berman et al., 2020; 
Brazil et al., 2004), limiting access to these services and lead-
ing to barriers in the delivery of quality care (Olver et al., 2020). 
To learn more about existing gaps in supportive care service 
delivery, this exploratory study examined the experiences of 
cancer survivors and their caregivers in the province of New 
Brunswick, Canada. Further, it explored interest on the part of 
survivors in a cancer supportive care centre in New Brunswick, 
and what such a centre would ideally look like.

BACKGROUND AND PURPOSE
The main goal of SCS delivery is to provide cancer survivors 

and their caregivers with increased access to supportive care, 
defined as care involving “the prevention and management of 
the adverse effects of cancer and its treatment” (Multinational 
Association of Supportive Care in Cancer, n.d, para 3). These 
services include resources such as support groups, educa-
tion programs, fitness/rehabilitation, nutrition classes, and 
counselling, all of which focus on improving the quality of 
life of individuals impacted by cancer (Fincham et al., 2005; 
Fitch, 1994, 2008; Harrison et al., 2009; Klastersky et al., 2016; 
Kirkham et al., 2019; Olver et al., 2020; Stiefel & Guex, 1996). 
SCS can assist cancer survivors and caregivers in coping with 
the effects of diagnosis and treatments, reducing the need 
for clinic or emergency visits and hospitalizations, thereby 
reducing system burden (Berman et al., 2020). Despite these 
benefits, SCS are often unavailable due to restricted funding 
from healthcare organizations (Beesley et  al., 2008). A lack 
of support services can lead to a variety of unmet emotional/
psychological (Hodgkinson et  al., 2007; Sanson-Fisher et  al., 
2000), informational (Fincham et  al., 2005; King et  al., 2015; 
Sutherland et al., 2009), and physical needs (Evans Webb et al., 
2021; Harrison et al., 2009; Sarkar et al., 2015), as well as diffi-
culty participating in activities of daily living (Harrison et al., 
2009).
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The current study examines the experiences of cancer sur-
vivors and their caregivers accessing SCS in New Brunswick, 
as well as gaps and barriers to access. New Brunswick is a 
small, bilingual Canadian province (approximately 835,000 
habitants), with roughly 50% of the population living rurally 
(Statistics Canada, 2018, 2023). Under the Canada Health Act, 
the province is responsible for providing medically necessary 
services to its residents (Tiedmann, 2008), including cancer 
care. The definition of ‘medically necessary’ does not specify 
all supportive care services, leaving their funding within the 
jurisdiction of the province. According to the Government of 
New Brunswick website, there are currently two cancer care 
centres in the province that provide radiation therapy, both 
located in urban settings: the Dr. Leon Richard Oncology 
Centre in Moncton, and the Atlantic Health Sciences Cancer 
Centre in Saint John. There are several other oncology clin-
ics across the province providing other cancer services. 
Learning more about the experiences of cancer survivors and 
their caregivers in the province may help inform the provi-
sion of cancer care in New Brunswick, as well as cancer SCS 
elsewhere.

This study also examined whether there is interest in a sup-
portive care centre in New Brunswick, and what such a centre 
ideally would look like. Supportive care centres aim to improve 
the lives of individuals with cancer and their caregivers by 
offering a variety of SCS, such as exercise classes, support 
groups, and symptom management and support (Dempsey 
Center, 2019). Examples include the Dempsey Center in Maine 
(https://www.dempseycenter.org/) and the Wellspring Centres 
in Canada (https://wellspring.ca/). At the time of this writing, 
there is no supportive care centre in New Brunswick.

METHODS
This study used a mixed-methods design. A purposive sam-

pling strategy was used to recruit cancer survivors who had 
received a cancer diagnosis and/or treatment in the past five 
years, and caregivers (e.g., family members) as well as care 
providers (e.g., health professionals) who had provided care 
in the past five years. For the purpose of this study, we used 
the definition of “cancer survivor” employed by the American 
Cancer Society (n.d.), in which all patients who have received 
a cancer diagnosis and/or treatment are considered survi-
vors. Participants were recruited through social media, email, 
online newsletters, and postings in community locations and 
health/oncology centres in New Brunswick. Recruitment took 
place from July 2021 to September 2023. Prospective partici-
pants contacted the research team via phone or email to learn 
more about the study.

The study surveys were completed independently online 
or by mail, or over the phone with a research assistant. 
Surveys were developed by the research team based on aca-
demic literature and consultation with diverse stakeholders. 
The surveys commenced with a series of demographic ques-
tions asking about age, gender identity, place of residence, 
marital status, language spoken at home, highest degree of 
education completed, employment status, occupation, and 

religious affiliation. Survey versions then varied slightly 
for cancer survivors and for caregivers and care providers. 
Cancer survivors were asked a series of questions regarding 
the type of diagnosis and the time since diagnosis and treat-
ment. They were asked about the importance of various SCS, 
the availability of services, and gaps and barriers to receiv-
ing services. Finally, they were asked questions regarding 
the possibility of having a physical supportive care centre in 
NB. Caregivers and care providers were asked similar ques-
tions centring around diagnosis and support provided to the 
individual cared for, the importance of SCS, the availability of 
services, and gaps and barriers. They were also asked ques-
tions regarding the possibility of having a supportive care 
centre in New Brunswick. Response options varied for dif-
ferent questions and included Likert scales, multiple choice, 
and open-ended responses. Surveys were available in English 
and French.

The survey data were collated and organized in SPSS 
Statistics version 29 (IBM). Quantitative data were analyzed 
using descriptive statistics (e.g., frequency counts). Qualitative 
data were analyzed using content analysis. Two master’s edu-
cated research professionals with experience in qualitative 
research conducted the content analysis. They each performed 
a review of the qualitative data to create a list of preliminary 
codes with code definitions. They then met to review the codes 
and definitions and develop a consolidated codebook. Data 
were uploaded to Nvivo v. 14 (QSR International) software for 
further analysis. Coding reports were produced through Nvivo. 
The research professionals reduced the content of code sum-
maries and identified themes.

RESULTS
Participant Characteristics

A total of 44 responses were received. Thirty-three 
responses were from cancer survivors, nine were from caregiv-
ers, and two were from care providers. Due to the small num-
ber of care provider responses, they were excluded from the 
analysis, making the total sample size 42.

Of the 33 cancer survivors, the median age category was 
55–64 years. Twenty-seven respondents were female and six 
were male. Of the nine caregiver respondents, the median age 
category was 45–54 years. Seven respondents were female and 
two were male.

Among cancer survivors, most respondents resided in the 
province’s more populated areas (e.g., the Fredericton, Saint 
John, and Moncton regions). For caregivers, participants 
were fairly evenly divided between urban and rural areas. The 
majority of participants were married or in a common law part-
nership (n = 29), while others were either divorced/separated 
(n = 6), single (n = 4), widowed (n = 2), or preferred not to say 
(n = 1). Cancer survivors were fairly evenly distributed based 
on the number of years since diagnosis, with eight participants 
having received their diagnosis within the past year; 10 were 
1–2 years post-diagnosis; nine were 3–4 years post-diagnosis; 
and six were diagnosed more than five years ago, but received 
treatment in the past five years. Types of cancer and treatment 
varied widely throughout the sample.

https://www.dempseycenter.org/
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Supportive Cancer Care Services
Importance of services

Participants were asked to rate the importance of various 
SCS using a four-point Likert scale ranging from unimport-
ant to very important (Table 1). The services commonly rated 
as most important by cancer survivors included ones that 
provided information regarding what to expect from chemo-
therapy/radiation treatments, that helped in building well-
ness and resilience, and that assisted with pain and symptom 
management/palliative care. Caregivers rated pain and symp-
tom management/palliative care and knowing what to expect 
from chemotherapy/radiation treatments as most important 
for cancer survivors, followed by sessions regarding manage-
ment of grief and loss, support for managing life with cancer, 
and social work and counselling services. For both partici-
pant groups, children’s programs and assistance with trans-
portation were most often rated as unimportant for cancer 
survivors.

Caregivers were also asked to rate which SCS were most 
important for themselves (Table 2), using slightly different 
categories. Guidance and support for family members/par-
ents/caregivers of individuals impacted by cancer and grief 
and loss management sessions were rated as most important, 

followed by health and wellness workshops and classes, inte-
grative medicine services, and building wellness and resil-
ience. Assistance with transportation was most often rated as 
unimportant for cancer survivors.

All survey participants were asked to list their top three pri-
orities for SCS that would have made the biggest difference 
to them. Across the sample, mental and emotional supports 
(n  = 27) were most commonly noted, with financial assistance 
(n = 18), access to cancer specific information (n = 17), access to 
multidisciplinary services (n = 16), local/peer support (n = 13), 
navigation (n = 13), and help with life after cancer (n = 10) also 
being noted by many participants.

Follow-up services
Cancer survivors were asked to rate their experiences 

with follow-up health and supportive care services that they 
received after completing cancer treatment using a five-point 
Likert scale ranging from very poor to very good. The questions 
asked whether follow-up care met their needs and whether 
they were able to access required services in a timely manner. 
As shown in Table 3, responses varied widely. Close to half of 
participants reported that their access to follow-up cancer care 
that met their needs was good or very good, whereas over a 

Table 1 

Importance of SCS for Cancer Survivors, as Perceived by Cancer Survivors and Caregivers

Supportive Care Service  Cancer Survivors Caregivers

  N  % VI  % I  % SI  % UI  N  % VI  % I  % SI  % UI 

Health and wellness workshops and classes    33  58  27  3  12  9  33  33  22  11 

Assistance with transportation   33  24  15  33  27  9  22  33  0  44 

Managing life with cancer support sessions   33  48  36  6  9  9  56  11  22  11 

What to expect from chemotherapy/radiation 
treatments  

32  78  19  3  0  9  67  11  0  22 

Integrative medicine services (e.g., massage, reiki, 
acupuncture)  

33  55  21  15  9  9  44  22  22  11 

Health meditation and relaxation techniques   33  52  18  24  6  9  44  22  22  11 

Children’s programs (e.g., art therapy, teen group)   33  24  27  12  36  8  25  13  0  63 

Social work support and counselling   32  56  28  9  6  9  56  33  11  0 

Nutrition and healthy cooking sessions   33  46  30  15  9  9  11  56  0  33 

Financial management during cancer treatment   33  61  9  12  18  9  33  44  0  22 

Pain and symptom management/palliative care   32  66  13  13  9  9  78  11  0  11 

Grief and loss management sessions    32  41  28  19  13  9  56  33  0  11 

Building wellness and resilience  33  67  27  6  0  9  22  56  11  11 

Finding community and connection  33  61  15  12  12  9  33  33  11  22 

Other  14  36  29  0  36  4  50  0  0  50 

Note. VI = Very Important, I = Important, SI = Somewhat Important, UI = Unimportant
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quarter of participants stated that access was poor or very poor, 
and a quarter rated their access as fair. Almost half of partici-
pants rated their ability to get access to the right services when 
they needed them as good or very good, whereas nearly a third 
rated their access as poor or very poor, and a quarter rated their 
access as fair. 

Service availability
Cancer survivors were also asked whether SCS were avail-

able and if they accessed them. There were 33 respondents, 
but respondents could select multiple responses. Eighteen 
cancer survivors sought out resources that were available 
through SCS, 12 did not know where to go or who to ask about 
these services, nine did not think these services were available 
to them, and seven did not know they could ask about these 
services. Only one participant did not want to ask for the ser-
vices. No respondents reported that they were too embarrassed 
to ask about these services.

In their responses to open-ended questions, many par-
ticipants wrote about services that were missing from their 
care. These included support services during and post-diag-
nosis, integrative medicine, financial help, and access to edu-
cation/information. One participant summarized missing 
support services as follows: “Things that need to be addressed 
include physical challenges after treatment ends, emotional chal-
lenges, practical challenges, lack of support services (psychologist, 

for example, in my case)” (Cancer survivor, Participant 36). Many 
participants reported feeling overwhelmed with their diagno-
sis and treatment, which was compounded by difficulties in 
obtaining adequate information regarding services.

Educational services
In their responses to open-ended questions about edu-

cational services, most participants noted that these types 
of services would have been helpful, particularly education/
information on available resources and what to expect. As 
stated by one caregiver, “We were lost. We had no idea what to 
expect, what was to come. Or how to deal with what we were going 
through” (Caregiver, Participant 41). Many participants shared 
that they were left to find information themselves: “I had to 
Google what to expect, would be great to have someone designated 
to answer and/or advise you of what your journey will entail and 
what to expect after the fact” (Cancer Survivor, Participant 34). 
The importance of receiving evidence-based information was 
also commonly discussed by survivors and caregivers.

Participants were asked to choose how they would prefer 
educational services to be delivered. Cancer survivors most fre-
quently named webinar/teleconferences (n = 27), followed by 
interactive in-person workshops (n = 24), and website articles 
(n = 20). Caregivers reported webinar/in-person workshops 
(n = 5) and electronic newsletters (n = 5) as the top delivery 
methods for the person they cared for. For themselves, they 

Table 3

Follow-up Care Ratings of Supportive Care Services Received

Follow up care N % Very Good % Good % Fair % Poor % Very poor

Overall, receiving follow-up cancer care that 
met my needs

32 25 22 25 12 16

Getting the right services when I needed them 32 28 16 25 22 9

Table 2

Importance of SCS for Caregivers, as Perceived by Caregivers

N % VI % I % SI % UI 

Health and wellness workshops and classes 9 44 56 0 0

Assistance with transportation 9 33 22 11 33

Guidance and support for family members/parents/caregivers of 
individuals impacted by cancer 

9 67 33 0 0

Integrative medicine services (e.g., massage, reiki, acupuncture) 9 44 44 11 0

Health meditation and relaxation techniques 9 22 56 22 0

Grief and loss management sessions 9 56 22 11 11

Building wellness and resilience 9 44 44 11 0

Finding community and connection 9 22 78 0 0

Other 4 50 0 0 50
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preferred webinars/in-person workshops (n = 6) and interac-
tive in-person workshops (n = 5).

Mental health support services
Cancer survivors were asked about access to mental health 

support and counselling services by selecting the services 
they received from a list of mental health services. One-on-
one counselling was accessed by the largest number of partici-
pants (n = 17), followed by online peer support groups through 
social media (n = 14). Some participants also reported that they 
accessed professionally led online peer support groups (n = 5), 
face-to-face peer support groups (n = 5), wellness programs in 
the community (n = 3), a retreat weekend (n = 3), a telephone 
peer support group (n = 2), a one-on-one peer mentoring group 
(n = 2), and various services categorized as “other” (n = 8). 

In response to open-ended questions, cancer survivors and 
caregivers noted that mental health and support services were 
limited in the public health system and commented on the 
high costs associated with private services. Some participants 
reported long wait times or limited sessions when accessing 
services. Others reported that psychological services were not 
available through the oncology centre:

There used to be a full-time psychologist in the Oncology 
Dept at the [location name]. Seeing her was immensely 
helpful. There has been no psychological services for years. 
I have fortunately been able to see that psychologist as she 
has a small private practice out of hospital, and my health 
insurance covers it. In the past I have asked for a psycholo-
gist facilitated support group in Oncology and was told there 
weren’t resources (Cancer survivor, Participant 36). 

Several participants noted that they did not feel that men-
tal health concerns were a consideration of the medical team, 
or that there was a lack of effort to connect patients to support 
services. The availability of peer support groups for individuals 
at different stages of diagnosis and with different types of can-
cer was noted as a needed resource:

More peer support and learning opportunities, and comple-
mentary/supportive care is needed. Peer support especially 
for a diversity of cancers, not just breast cancer specific sup-
ports. (Cancer survivor, Participant 40).

A few participants reported difficulty carrying on with life 
after treatment and the importance of mental health resource 
availability after hospital discharge. Such responses highlight 
the importance of mental health supports for survivors and the 
barriers that individuals may encounter if these supports are 
not readily available.

Care coordination, navigation, and person-centred care
In response to open-ended questions, most participants 

discussed the fragmented nature of care. As stated by one par-
ticipant, “As far as integrative care, I’d say it is lacking in NB. I 
am aware of how it is the standard of care elsewhere (Ontario, BC 
for example). It seems that NB is way behind in offering complete 
cancer care” (Cancer survivor, Participant 36). 

Some participants voiced concerns about their care pro-
viders, such as their family physician and oncologist(s), not 
communicating with each other. Some felt that care providers 

were unacquainted with SCS and resources, and that pertinent 
information was not shared with them. Participants also faced 
challenges accessing follow-up care, primarily owing to long 
wait times. Overall, cancer patients felt that they had to find 
most non-medical services and resources on their own, high-
lighting the need for care navigation in this population.

While some survivors reported receiving kind, thoughtful, 
and compassionate care from their medical providers, a num-
ber of participants also raised concerns about their treatment:

In my opinion, it seems that the attitude that you get from 
physicians (my oncologist in particular) is that you should 
be grateful that you are alive, and any concerns you may 
have are dismissed as minor – i.e., if you survive, why are 
you complaining? It is like the right to complain about 
“minor” things has been taken away from cancer patients if 
you just look at successful treatment being achieving survival 
only (Cancer survivor, Participant 35).

One participant noted frequent feelings of frustration and 
dismissal when asking for information/supports that were not 
related to treatment. Another participant noted that they had 
to be their own advocate, as they felt that the care team did not 
have a full picture of their diagnosis. Some participants com-
mented on the need for someone who could explain the full 
care process, someone available after hours to provide guid-
ance and answer questions, or a nurse navigator.

Supportive care centre
Participants were asked whether they would be inter-

ested in having a supportive care centre for cancer in New 
Brunswick, which would offer the services they deemed as 
important for their non-medical needs. They were also asked 
what such a centre ideally would look like. All participants 
reported that they would like to have a supportive care centre 
in the province.

Participants described an ideal centre as one that could 
house support services for their physical and mental health 
needs, including educational resources, peer support groups, 
psychotherapy, physiotherapy, nutritional classes, and social 
support. When asked why they would consider such a cen-
tre to be important, some participants noted that they were 
aware of the availability of supportive care centres in other 
provinces and saw the benefits in having such a centre in 
New Brunswick. These benefits included integrated medicine 
options, more cohesive care, lessening burden on cancer sur-
vivors and their family members, and making it easier to cope 
with cancer. As stated by one participant, “I have met so many 
cancer patients who have all but given up in their struggle. A sup-
port centre would make it so much easier to receive proper mental 
and physical advice to help in a patient’s journey” (Cancer survi-
vor, Participant 27).

Participants commented on the informational benefit of 
such a centre, where people could go to receive information 
about available supports. Across the sample, most participants 
indicated a preference for the centre’s services to be provided 
in English (n = 40), with two participants preferring French 
and bilingual programs, respectively.
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DISCUSSION
This study provides insight into the experiences of can-

cer survivors and their caregivers accessing SCS in New 
Brunswick. Participant responses shed light on the services 
they deem important, including services that provide informa-
tional support, wellness and resilience support, and assistance 
with pain/symptom management, grief, and loss manage-
ment. Top priorities for participants included mental health 
and emotional supports, financial assistance, and access to 
cancer-specific information and multidisciplinary services. 
Participants were divided on whether follow-up services met 
their needs. Many participants noted that they were unaware 
of the availability of follow-up services and methods of access, 
with close to half of participants not knowing services were 
available to them or how to access these services. While a large 
proportion of survey respondents reported that they accessed 
mental health supports, many commented on the need for 
more supports through the health system. Participants also 
commented on the fragmentation of care and lack of service 
availability, stating that they could have used more naviga-
tional support. Finally, participants expressed a great deal of 
interest in having a supportive care centre for cancer in New 
Brunswick.

The current results reinforce past findings from the lit-
erature. Many studies have described a lack of information, 
awareness, and coordination of available SCS in cancer care 
(Avery et al., 2021; Brazil et al., 2004; Multinational Association 
of Supportive Care in Cancer, n.d.; Newton et al., 2021; Olver 
et  al., 2020). For instance, Avery et  al. (2021) examined the 
experiences of participants accessing a cancer care centre in 
a western Canadian province and reported that participants 
felt uninformed about available services and perceived a lack 
of informational support from clinicians about SCS available 
through the cancer support system. Similarly, Fitch et  al.’s. 
(2019) national survey of individuals with cancer found that 
many participants encountered at least one emotional issue, 
such as recurrent anxiety, depression, and loss of interest in 
daily activities following treatment. Of those who sought help, 
about a quarter faced difficulties accessing services. Many also 
reported that they did not seek help as they were told that what 
they were experiencing was a normal response to their situ-
ation and they did not think it could be altered. These chal-
lenges surrounding SCS are unfortunate, as past studies have 
shown benefits of supportive care in improving quality of life 
and care outcomes (Jordan et  al., 2018; Scotté, 2012; Temel 
et  al., 2010). SCS can reduce distress and increase physical, 
social, emotional, and functional wellbeing (Raz et  al., 2016; 
Temel et al., 2010). Timely access to SCS can also help prevent 
problems from becoming unmanageable (Walsh et  al., 2011; 
Young & Snowden, 2019). These findings highlight the impact 
that effectively implemented SCS can make in the lives of can-
cer survivors and their caregivers.

The results from this study provide guidance for improv-
ing the provision of SCS in New Brunswick. Based on par-
ticipants’ data, the province should aim to improve access to 
informational resources, peer support, mental health ser-
vices, multidisciplinary services, and navigation. Over half 

of the participants in this study either did not know where to 
go or who to ask about services, did not think that these ser-
vices were available to them, or did not know they could ask 
about these services. These findings demonstrate that while 
service availability may be low, cancer survivors and their fam-
ilies might also lack awareness of the support services that 
are available. If steps were taken to increase the availability of 
SCS, it would also be important to ensure coordination was in 
place to enhance awareness of services. The province should 
also consider creating a supportive care centre, where all ser-
vices would be available in the same place. Based on partici-
pants’ responses, a centre housing physical health, mental 
health, and educational resources, as well as peer and social 
supports, would be ideal. Coordination between clinical cancer 
care and supportive cancer care should also occur to allow for 
more cohesive treatment (Brazil et al., 2004).

Limitations
The current study has several limitations. This study was 

conducted during the COVID-19 pandemic, and it is possi-
ble that public health restrictions surrounding the pandemic 
may have impacted recruitment of cancer survivors and care-
givers, particularly from physical locations, such as health or 
oncology centres. Challenges surrounding the pandemic could 
also explain why so few care providers volunteered for the sur-
vey. In addition, participants’ experiences accessing care were 
likely impacted by many services and programs being closed 
or curtailed during the pandemic. Another limitation with the 
study is the fact that a province-wide oncology navigation pro-
gram was launched near the end of data collection for this sur-
vey. The effects of this program are likely not accounted for 
in participant results. However, it seems plausible that some 
of the concerns that participants discussed might be addressed 
by this program in the future. Finally, the demographics of the 
sample should be mentioned. Most of the study participants 
were female, and participants tended to come from the prov-
ince’s three urban centres. It is unclear whether these results 
would have differed with more male participants and with a 
greater number of participants from less-populated areas of 
the province.

CONCLUSION
This study aimed to examine the experiences of individuals 

with a recent cancer diagnosis and their caregivers in access-
ing SCS in New Brunswick, as well as their potential inter-
est in a province-wide supportive care centre. Participants’ 
survey responses revealed various unmet supportive care 
needs, including barriers to cancer-related educational sup-
ports, insufficient mental health services, and a lack of ser-
vice coordination and navigation. All respondents indicated 
an interest in a comprehensive supportive cancer care centre 
to address these gaps and provide a common hub for a vari-
ety of resources tailored to non-medical needs. Together, these 
findings reveal the most common unmet need domains and 
generate important recommendations that may be helpful for 
stakeholders seeking to make quality improvement changes.
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RÉSUMÉ
Les soins de soutien peuvent réduire la détresse et améliorer la qua-
lité de vie des survivants du cancer et de leurs proches aidants. 
Malheureusement, l’accès à ces services est souvent complexe. C’est 
pourquoi la présente étude visait à examiner l’expérience d’accès 
aux soins de soutien au Nouveau-Brunswick (Canada) pour les 
survivants du cancer et leurs proches aidants, ainsi qu’à jauger leur 
intérêt éventuel envers la création d’un centre provincial de soins de 
soutien. En tout, 44 personnes ont participé à un sondage (en ligne 
ou par la poste) visant à comprendre les besoins en soins de soutien 
et l’expérience d’accès à ce type de services. Les résultats ont révélé 
quels étaient les besoins les plus importants pour les participants 
(c.-à-d. le soutien mental et socioaffectif). De nombreux répondants 
ignoraient l’existence des services de suivi et la manière d’y accéder. 
Les participants avaient divers besoins non satisfaits en matière de 
soins, notamment concernant le soutien informationnel et la coor-
dination des soins. Tous ont dit qu’ils aimeraient avoir un centre 

de soutien au Nouveau-Brunswick. Ces conclusions ont permis de 
formuler des recommandations centrales pour améliorer la coordi-
nation et la prestation des soins de soutien pour cette population.

Selon la définition de l’American Cancer Society (s.d.), 
le terme «  survivants du cancer  » désigne toutes les per-

sonnes ayant reçu un diagnostic de cancer, quel que soit le 
stade de la maladie ou du traitement; ces personnes ont sou-
vent besoin d’une variété de soins de soutien en plus des trai-
tements médicaux. Les soins de soutien sont une gamme de 
services conçus pour répondre aux besoins physiques, socioaf-
fectifs, psychologiques, spirituels et pratiques des survi-
vants et de leurs proches aidants pendant le traitement et le 
suivi (Fitch, 2008). Lorsqu’ils ont accès à ces services au bon 
moment, les survivants du cancer font souvent état d’une meil-
leure qualité de vie (Jordan et al., 2018) et peuvent même voir 
leur survie prolongée (Berman et  al., 2020; Monnery et  al., 
2018). Cependant, les soins de soutien ne sont pas toujours 
bien intégrés aux soins usuels en oncologie (Berman et  al., 
2020; Brazil, 2004), ce qui limite l’accès à ces services et nuit 
à la qualité des soins (Olver et al., 2020). Afin d’en savoir plus 
sur les lacunes dans les soins de soutien, la présente étude 
exploratoire a examiné les expériences de survivants du cancer 
et de leurs proches aidants vivant au Nouveau-Brunswick, au 
Canada. Elle a également sondé l’intérêt des survivants envers 
la création d’un centre de soutien au Nouveau-Brunswick, et la 
forme que pourrait prendre idéalement un tel centre.

CONTEXTE ET OBJECTIF
Les services de soutien visent principalement à fournir aux 

survivants du cancer et à leurs proches aidants un meilleur 
accès aux soins de soutien, qui se caractérisent par «  la pré-
vention et la gestion des effets néfastes du cancer et des trai-
tements  » (Multinational Association of Supportive Care in 
Cancer, s.d., paragr. 3). Ils comprennent différentes ressources 
– groupes de soutien, programmes d’information, séances de 
mise en forme et de rééducation, cours de nutrition, soutien 
psychologique,  etc.  – visant toujours à améliorer la qualité 
de vie des personnes touchées par le cancer (Fincham et  al., 
2005; Fitch, 1994, 2008; Harrison et al., 2009; Klastersky et al., 
2016; Kirkham et al., 2019; Olver et al., 2020; Stiefel et Guex, 
1996). Les soins de soutien aident les survivants et les proches 
aidants à s’adapter aux répercussions du diagnostic et des trai-
tements, en plus de réduire le nombre de visites à la clinique 
ou aux urgences et le nombre de séjours à l’hôpital, diminuant 
d’autant la pression exercée sur le système de santé (Berman 
et al., 2020). Malgré ces avantages, les soins de soutien ne sont 
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souvent pas disponibles en raison des finances limitées des 
organismes de santé (Beesley et  al., 2008). À cause de cette 
absence de services, plusieurs besoins, qu’ils soient de nature 
socioaffective et psychologique (Hodgkinson et  al., 2007; 
Sanson-Fisher et al., 2000), informationnelle (Fincham et al., 
2005; King et  al., 2015; Sutherland et  al., 2009) ou physique, 
demeurent insatisfaits (Evans Webb et  al., 2021; Harrison 
et al., 2009; Sarkar et al., 2015), et les patients peinent alors à 
accomplir leurs activités quotidiennes (Harrison et al., 2009).

La présente étude examine l’expérience d’accès (y compris 
les lacunes et obstacles) aux soins de soutien des survivants du 
cancer du Nouveau-Brunswick et de leurs proches. Le Nouveau-
Brunswick est une petite province canadienne bilingue de 
quelque 835 000 habitants, dont la moitié environ vit en milieu 
rural (Statistique Canada/Statistics Canada, 2018, 2023). En 
vertu de la Loi canadienne sur la santé, la province a la respon-
sabilité de fournir les services médicalement nécessaires à ses 
résidents, incluant les soins oncologiques (Tiedmann, 2008). La 
définition de «  médicalement nécessaire  » ne mentionne pas 
explicitement tous les soins de soutien; le financement (ou pas) 
de ces services spécifiques reste donc du ressort de la province. 
D’après le site Web du gouvernement du Nouveau-Brunswick, 
deux centres de soins oncologiques dans la province, tous deux 
situés en milieu urbain, offrent actuellement la radiothéra-
pie : le Centre d’oncologie Dr-Léon-Richard à Moncton, et l’At-
lantic Health Sciences Cancer Centre à Saint  John. On trouve 
d’autres cliniques d’oncologie dans la province offrant d’autres 
soins et traitement. Mieux comprendre l’expérience des sur-
vivants du cancer et de leurs proches aidants dans la province, 
contribuera à orienter la prestation des soins oncologiques au 
Nouveau-Brunswick ainsi que les services de soins de soutien 
aux patients atteints de cancer ailleurs au pays.

La présente étude cherchait aussi à jauger l’intérêt pour un 
centre de soins de soutien au Nouveau-Brunswick, et à quoi 
un tel centre pourrait ressembler idéalement. Les centres de 
soins de soutien ont pour but d’améliorer la vie des personnes 
atteintes de cancer et de leurs proches aidants en offrant une 
variété de services, comme des cours d’activité physique, des 
groupes de soutien, la prise en charge des symptômes,  etc. 
(Dempsey Center, 2019). Le Dempsey Centre dans le Maine 
(https://www.dempseycenter.org/) et les centres Wellspring 
au Canada (https://wellspring.ca/) en sont deux exemples. Au 
moment d’écrire ces lignes, il n’y avait pas de centre de soins 
de soutien au Nouveau-Brunswick.

MÉTHODOLOGIE
La présente étude a fait appel à des méthodes mixtes. 

Une stratégie d’échantillonnage raisonné a permis de recru-
ter des survivants du cancer ayant reçu un diagnostic ou un 
traitement au cours des cinq dernières années, ainsi que des 
proches aidants (souvent des membres de la famille) et des 
prestataires de soins (professionnels de la santé) ayant fourni 
des soins dans cette même période. Dans la présente étude, la 
définition retenue du terme « survivant du cancer » est celle de 
l’American Cancer Society (s.d.), qui englobe tous les patients 
ayant reçu un diagnostic de cancer ou un traitement oncolo-
gique. Les participants ont été recrutés par l’intermédiaire 

des médias sociaux, d’envoi de courriels, d’infolettres en ligne 
et d’affiches posées dans les espaces communautaires et les 
centres de santé et d’oncologie du Nouveau-Brunswick. Le 
recrutement s’est déroulé de juillet 2021 à septembre 2023. Les 
participants potentiels contactaient l’équipe de recherche par 
téléphone ou par courriel pour en savoir plus sur l’étude.

Les sondages ont été remplis de manière indépendante en 
ligne ou par la poste, ou alors par téléphone avec un assistant 
ou une assistante de recherche. L’équipe de recherche a conçu 
les questionnaires à partir des données de la littérature scienti-
fique et de discussions avec diverses parties prenantes. Le son-
dage commençait par une série de questions démographiques 
sur l’âge, l’identité sexuelle, le lieu de résidence, l’état civil, 
la langue parlée à la maison, le plus haut niveau de scolarité 
atteint, la situation professionnelle, la profession et l’apparte-
nance religieuse. Les versions du sondage variaient légèrement 
selon qu’elles étaient destinées aux survivants du cancer, aux 
proches aidants ou aux prestataires de soins. Les survivants du 
cancer devaient répondre à une série de questions sur le type de 
cancer et le temps écoulé depuis le diagnostic et le traitement. 
Ils devaient aussi juger de l’importance des différents soins de 
soutien et de leur disponibilité, et décrire les lacunes dans les 
services et les obstacles à l’accès. Le sondage se terminait par 
des questions sur la possible création d’un centre de soins de 
soutien au Nouveau-Brunswick. Les proches aidants et les pres-
tataires de soins devaient répondre à des questions similaires 
sur le diagnostic et le soutien offert à la personne dont ils s’oc-
cupent, l’importance des soins de soutien, la disponibilité des 
services, les lacunes et les obstacles. Leur opinion sur un pos-
sible centre de soins de soutien au Nouveau-Brunswick était 
également sondée. Les choix de réponse variaient selon les 
questions, certaines utilisant des échelles de Likert, d’autres des 
choix multiples ou encore des réponses ouvertes. Les question-
naires étaient disponibles en anglais et en français.

Les données du sondage ont été colligées et organisées à 
l’aide de la version  29 du logiciel SPSS Statistics  (IBM). Les 
données quantitatives ont été analysées à l’aide de statistiques 
descriptives (ex. nombre d’occurrences). Les données qualita-
tives ont fait l’objet d’une analyse de contenu, réalisée par deux 
étudiants de maîtrise possédant de l’expérience en recherche 
qualitative. Chacun a examiné les données qualitatives afin 
d’établir une liste de codes préliminaires avec leur défini-
tion. Ils se sont ensuite réunis pour examiner les codes et les 
définitions, et finaliser le guide de codification. Les données 
ont été téléversées dans la version 14 du logiciel Nvivo (QSR 
International) pour une analyse plus approfondie. Les rapports 
de codage ont été produits par Nvivo. Des professionnels de la 
recherche ont synthétisé le contenu des résumés du codage et 
fait ressortir les thèmes.

RÉSULTATS
Caractéristiques des participants

Les chercheurs ont reçu 44 réponses en tout : 33 de survi-
vants du cancer, 9 de proches aidants et 2 de professionnels de 
la santé. En raison du faible nombre de réponses par des pro-
fessionnels de la santé, celles-ci ont été exclues de l’analyse, ce 
qui porte la taille totale de l’échantillon à 42.

https://www.dempseycenter.org/
https://wellspring.ca/
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Chez les 33 survivants du cancer,  la tranche d’âge médiane 
était de 55 à 64 ans; il y avait 27 femmes et 6 hommes. Parmi 
les 9 proches aidants (7 femmes et 2 hommes), la tranche d’âge 
médiane était de 45 à 54 ans.

La plupart des survivants de cancer résidaient dans 
les régions les plus peuplées de la province (Fredericton, 
Saint John et Moncton). Pour ce qui est des proches aidants, 
les participants étaient répartis de façon assez égale entre 
les régions urbaines et rurales. La majorité des participants 
étaient mariés ou conjoints de fait (n = 29); les autres étaient 
divorcés ou séparés (n = 6), célibataires (n = 4), veufs (n = 2), 
ou ont préféré ne pas répondre (n  =  1). Pour ce qui est du 
nombre d’années écoulées depuis le diagnostic, la répartition 
est assez équitable : 8 participants avaient reçu leur diagnos-
tic au cours de la dernière année; entre 1 et 2  ans s’étaient 
écoulés pour 10 participants; 3 à 4 ans pour 9 participants;et 
6 enfin avaient eu leur diagnostic il y a plus de 5 ans, mais 
avaient toutefois subi un traitement dans les 5  dernières 

années. Les types de cancers et de traitements variaient 
considérablement au sein de l’échantillon.

Soins de soutien aux patients atteints de cancer
Importance des soins de soutien

On a demandé aux participants d’évaluer l’importance des 
différents soins de soutien à l’aide d’une échelle de Likert en 
4 points, allant de pas important à très important (tableau 1). Les 
services généralement en tête de liste étaient ceux qui permet-
taient aux patients de savoir à quoi s’attendre des traitements 
de chimiothérapie ou de radiothérapie, qui contribuaient à 
renforcer le bien-être et la résilience, et qui offraient une assis-
tance pour le contrôle de la douleur et des symptômes, ou pro-
posaient des soins palliatifs. Les proches aidants étaient d’avis 
que la prise en charge de la douleur et des symptômes et les 
soins palliatifs, ainsi que le fait de savoir à quoi s’attendre lors 
des traitements de chimiothérapie ou de radiothérapie, étaient 
les aspects les plus importants pour les survivants du cancer; 

Tableau 1 

Importance des soins de soutien pour les survivants du cancer, selon leur perception et celle de leurs proches aidants

Services de soins de soutien Survivants Proches aidants

  N  % TI  % I  % AI  % PI  N  % TI  % I  % AI  % PI

Cours et ateliers sur la santé et le bien-être 33  58  27  3  12  9  33  33  22  11 

Aide au transport 33  24  15  33  27  9  22  33  0  44 

Gestion de la vie personnelle grâce à des séances de 
soutien aux patients

33  48  36  6  9  9  56  11  22  11 

Information pour savoir à quoi s’attendre des 
traitements de chimiothérapie/radiothérapie

32  78  19  3  0  9  67  11  0  22 

Services de médecine intégrative (ex. massage, reiki, 
acupuncture)  

33  55  21  15  9  9  44  22  22  11 

Méditation et techniques de relaxation 33  52  18  24  6  9  44  22  22  11 

Programmes pour les enfants (ex. art-thérapie, 
groupe pour adolescents)

33  24  27  12  36  8  25  13  0  63 

Séances d’information sur la nutrition et la cuisine 
saine

32  56  28  9  6  9  56  33  11  0 

Contrôle de la douleur et des symptômes/soins 
palliatifs

33  46  30  15  9  9  11  56  0  33 

Séances d’accompagnement pour la perte et le deuil 33  61  9  12  18  9  33  44  0  22 

Pain and symptom management/palliative care   32  66  13  13  9  9  78  11  0  11 

Grief and loss management sessions    32  41  28  19  13  9  56  33  0  11 

Renforcement du bien-être et de la résilience 33  67  27  6  0  9  22  56  11  11 

Communauté et création de liens 33  61  15  12  12  9  33  33  11  22 

Autres 14  36  29  0  36  4  50  0  0  50 

Note. TI = Très important, I = Important, AI = Assez important, PI = Pas important
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venaient ensuite les séances d’accompagnement en cas de 
perte et de deuil, le soutien à l’adaptation à la vie avec le cancer, 
et les services de travail social et de counseling. Pour les deux 
groupes de participants, les programmes pour enfants et l’aide 
au transport n’avaient souvent pas d’importance.

On a également demandé aux proches aidants d’évaluer 
les soins de soutien les plus importants pour eux-mêmes 
(tableau  2) à l’aide de catégories légèrement différentes. Les 
conseils et le soutien aux membres de la famille, aux parents 
et aux proches aidants des personnes touchées par le cancer, 
ainsi que les séances d’accompagnement en cas de perte et de 
deuil étaient jugés les plus importants, suivis des ateliers et 
des cours sur la santé et le bien-être, des services de médecine 
intégrative et du renforcement du bien-être et de la résilience. 
L’aide au transport était le plus souvent considérée sans impor-
tance pour les survivants du cancer.

On a demandé à tous les participants au sondage de dresser 
la liste de leurs trois besoins principaux en matière de services 
de soutien. Dans l’ensemble de l’échantillon, le soutien mental 
et socioaffectif (n = 27) était le point le plus souvent nommé; 
de nombreux participants ont également mentionné l’aide 
financière (n = 18), l’accès à de l’information précise sur le can-
cer (n = 17), l’accès à des services multidisciplinaires (n = 16), le 
soutien local ou par les pairs (n = 13), la navigation (n = 13) et 
l’aide pour reprendre la vie après le cancer (n = 10).

Services de suivi
Les survivants du cancer ont été invités à évaluer leur expé-

rience des services de santé et de soutien reçus après le trai-
tement sur une échelle de Likert en 5 points (de très mauvais 
à très bon). Les questions visaient à déterminer si les soins 
de suivi répondaient aux besoins des survivants et si ces der-
niers étaient en mesure d’accéder aux services requis en temps 
opportun. Comme le montre le tableau 3, les réponses varient 
considérablement. Près de la moitié des participants ont 
déclaré que leur accès à des soins de suivi répondant à leurs 
besoins était bon ou très bon, plus du quart a plutôt dit que 
l’accès était mauvais ou très mauvais, et un quart jugeaient que 
l’accès était acceptable. Les réponses étaient exactement les 
mêmes lorsqu’on leur demandait d’évaluer leur capacité d’ac-
céder aux bons services au moment où ils en avaient besoin.

Disponibilité des services
Les 33 répondants à cette question pouvaient cocher plus 

d’une réponse. En tout, 18 survivants du cancer ont dit avoir 
trouvé les ressources ou services de soins de soutien qu’ils 
cherchaient, 12 ne savaient pas où aller ou à qui poser des 
questions sur ces services, 9 pensaient ne pas avoir accès à ces 
services, et 7 ne savaient pas qu’ils pouvaient poser des ques-
tions à ce sujet. Un seul participant ne voulait pas obtenir ces 
services. Personne ne s’est dit être trop gêné pour poser des 
questions sur les services. 

Tableau 3

Évaluation des soins de soutien reçus en période de suivi

Accès aux soins de suivi N % Très bon % Bon % 
Acceptable

% 
Mauvais

% Très 
mauvais

Dans l’ensemble, j’ai reçu des soins de soutien répondant à mes besoins 32 25 22 25 12 16

J’ai obtenu les bons services au moment où j’en avais besoin 32 28 16 25 22 9

Tableau 2

Importance des soins de soutien pour les proches aidants, selon leur perception

N % TI % I % AI % PI

Cours et ateliers sur la santé et le bien-être 9 44 56 0 0

Aide au transport 9 33 22 11 33

Conseils et soutien pour les membres de la famille, les parents et 
les proches aidants des personnes touchées par le cancer

9 67 33 0 0

Services de médecine intégrative (ex. massage, reiki, acupuncture) 9 44 44 11 0

Méditation et techniques de relaxation 9 22 56 22 0

Séances d’accompagnement pour la perte et le deuil 9 56 22 11 11

Renforcement du bien-être et de la résilience 9 44 44 11 0

Communauté et création de liens 9 22 78 0 0

Autres 4 50 0 0 50
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En réponse aux questions ouvertes, de nombreux partici-
pants ont évoqué les services qui manquaient  : soutien pen-
dant et après le diagnostic, approches de médecine intégrative, 
aide financière, accès à l’information. Un participant a résumé 
les services de soutien manquants comme suit  : « Il faut des 
solutions aux difficultés physiques après la fin du traitement, 
aux difficultés émotionnelles, aux problèmes pratiques et au 
manque de services de soutien (comme un psychologue, dans 
mon cas). » (survivant du cancer, participant 36) De nombreux 
participants se sont dits dépassés par le diagnostic et le traite-
ment, un sentiment que venait aggraver la difficulté à obtenir 
de l’information adéquate concernant les services.

Services d’information
En réponse aux questions ouvertes sur les services d’in-

formation, les survivants du cancer et les proches aidants ont 
dit que ce genre de services leur auraient été utiles, en par-
ticulier l’éducation ou l’information sur les ressources dis-
ponibles, et l’information leur permettant de savoir à quoi 
s’attendre. Comme l’a déclaré un proche aidant : « Nous étions 
perdus. Nous n’avions aucune idée de ce à quoi nous attendre, de 
ce qui allait arriver ou de la manière de faire face à ce que nous 
vivions. » (proche aidant, participant 41) De nombreux partici-
pants devaient trouver l’information eux-mêmes  : «  J’ai dû 
chercher sur Google pour savoir à quoi m’attendre. Ce serait bien 
que quelqu’un soit désigné pour répondre aux questions ou don-
ner des conseils sur les prochaines étapes du parcours et expliquer 
à quoi il faut s’attendre après le diagnostic. » (survivant du cancer, 
participant 34) Les survivants et les proches aidants ont aussi 
fréquemment évoqué l’importance de recevoir de l’informa-
tion fondée sur des données probantes.

On a demandé aux participants d’indiquer leurs préférences 
quant aux modes d’information. Les survivants ont le plus sou-
vent cité les webinaires et les téléconférences (n = 27), suivis 
des ateliers interactifs en personne (n = 24) et des articles sur 
le Web (n  = 20). Selon les proches aidants, les webinaires et 
les ateliers en personne (n = 5) ainsi que les infolettres élec-
troniques (n = 5) étaient les meilleures méthodes de diffusion 
de l’information pour la personne dont ils s’occupaient. Pour 
eux-mêmes, ils préféraient les webinaires et les ateliers en per-
sonne (n = 6), de même que les ateliers interactifs en personne 
(n = 5).

Services de soutien en santé mentale
On a posé aux survivants du cancer des questions sur l’accès 

au soutien en santé mentale et au counseling en leur deman-
dant de sélectionner dans une liste les services de santé men-
tale qu’ils avaient reçus. La majorité des participants (n = 17) 
a eu accès à des services de counseling individuel. Venaient 
ensuite les groupes de soutien par les pairs sur les médias 
sociaux (n = 14). Certains participants ont également dit avoir 
eu accès à des groupes de soutien par les pairs en ligne dirigés 
par des professionnels (n = 5), à des groupes de soutien par les 
pairs en personne (n = 5), à des programmes communautaires 
de bien-être (n = 3), à une fin de semaine de retraite (n = 3), à 
un groupe de soutien par les pairs au téléphone (n = 2), à un 
groupe de mentorat individuel par les pairs (n = 2) et à divers 
services, qui ont été classés dans la catégorie « autres » (n = 8).

En réponse aux questions ouvertes, les participants ont dit 
que les services de soutien et de santé mentale dans le système 
de santé publique étaient limités, et ont signalé les coûts éle-
vés des services privés. Pour ce qui est de l’accès aux services, 
certains participants ont fait état de longs délais d’attente ou 
d’un nombre de séances limitées. D’autres ont indiqué que le 
centre d’oncologie n’offrait pas d’aide psychologique :

Avant, il y avait une psychologue à temps plein dans le ser-
vice d’oncologie de [nom du lieu]. Son aide m’a été extrême-
ment précieuse. Il n’y a plus de services psychologiques depuis 
des années. Heureusement, je peux consulter cette personne, 
car elle a un petit cabinet privé en dehors de l’hôpital et mon 
assurance couvre ce service. Par le passé, j’ai demandé s’il 
existait un groupe de soutien en oncologie animé par un psy-
chologue. On m’a répondu que non. (survivant du cancer, 
participant 36)

Plusieurs participants n’avaient pas l’impression que 
l’équipe médicale se préoccupait des problèmes de santé men-
tale, ou qu’elle ne faisait pas d’efforts pour mettre les patients 
en contact avec des services de soutien. Selon les participants, 
l’accès à des groupes de soutien par les pairs, adaptés aux dif-
férents stades de la maladie et aux types de cancer, serait une 
ressource nécessaire :

Il faut davantage de soutien par les pairs, de possibilités d’ap-
prentissage, de soins complémentaires et de soutien. Surtout 
du soutien par les pairs, en particulier pour une diversité de 
cancers et pas uniquement pour le cancer du sein. (survi-
vante d’un cancer, participante 40)

Quelques participants avaient du mal à reprendre leur vie 
après le traitement et ont mentionné l’importance que des res-
sources en santé mentale soient disponibles après le séjour à 
l’hôpital. Ces réponses montrent la nécessité de l’aide en santé 
mentale pour les survivants et les obstacles qui les attendent 
s’ils n’y ont pas facilement accès.

Coordination, navigation et soins axés sur la personne
En réponse aux questions ouvertes, la plupart des partici-

pants ont fait état de la nature fragmentée des soins. Comme 
l’a déclaré un participant : « En ce qui concerne les soins intégra-
tifs, je dirais qu’ils font défaut au Nouveau-Brunswick. Je sais qu’ils 
sont la norme ailleurs (en Ontario et en Colombie-Britannique, 
par exemple). Il semble que le Nouveau-Brunswick soit loin der-
rière dans l’offre de soins complets contre le cancer  ». (survivant, 
participant 36)

Quelques participants s’inquiétaient du fait que les profes-
sionnels de la santé, comme leur médecin de famille et leur(s) 
oncologue(s), ne communiquaient pas entre eux. Certains esti-
maient que les professionnels de la santé ne connaissaient pas 
les ressources et les services de soutien, et qu’ils ne leur trans-
mettaient pas l’information pertinente. Des difficultés pour 
accéder aux soins de suivi ont aussi été rapportées, principale-
ment en raison des longs délais d’attente. Dans l’ensemble, les 
patients atteints de cancer avaient l’impression de devoir trou-
ver eux-mêmes la plupart des ressources et services non médi-
caux, ce qui souligne l’importance de la navigation des soins 
pour cette population.
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Si certains survivants ont déclaré avoir reçu des soins bien-
veillants, attentionnés et compatissants de la part des profes-
sionnels de la santé, d’autres ont fait part de leurs inquiétudes 
quant à leur traitement :

À mon avis, il semble que les médecins (mon oncologue en 
particulier) s’attendent à ce que vous soyez reconnaissant 
d’être en vie et considèrent comme mineure toute préoccupa-
tion que vous pourriez avoir, du genre «  Si vous survivez, 
pourquoi vous plaignez-vous? ». C’est comme si les patients 
atteints de cancer n’avaient pas le droit de se plaindre des 
« petites » choses parce que le traitement a réussi et qu’ils ont 
survécu. (survivant d’un cancer, participant 35)

L’un des participants se sentait souvent frustré et ignoré 
lorsqu’il demandait de l’information ou du soutien qui 
n’étaient pas liés au traitement. Un autre participant a dit qu’il 
devait faire valoir lui-même ses intérêts, car selon lui, l’équipe 
de soins n’avait pas un portrait complet de son diagnostic. 
Certains participants auraient voulu qu’on leur explique l’en-
semble du processus de soins; ils auraient eu besoin d’une 
personne disponible en dehors des heures ouvrables pour leur 
donner des conseils et répondre à leurs questions, ou alors 
d’une infirmière pivot.

Un centre de soins de soutien
On a demandé aux participants atteints de cancer s’ils 

seraient intéressés par un centre de soins de soutien au 
Nouveau-Brunswick, qui offrirait les services qu’ils jugent 
importants pour répondre à leurs besoins non médicaux. On 
leur a également demandé à quoi ressemblerait idéalement un 
tel centre. Tous les participants se sont montrés intéressés par 
le concept.

Pour les participants, le centre idéal offrirait des services 
de soutien en santé physique et mentale, y compris des res-
sources d’information, des groupes de soutien par les pairs, 
de la psychothérapie, de la physiothérapie, des cours de nutri-
tion et du soutien social. Lorsqu’on leur a demandé d’expliquer 
l’importance d’un tel centre, certains participants ont dit savoir 
qu’il en existait dans d’autres provinces et qu’ils voyaient les 
avantages d’en avoir un aussi au Nouveau-Brunswick : services 
en médecine intégrative, meilleure cohérence des soins, allè-
gement du fardeau pesant sur les survivants et leurs proches, 
et aide pour s’adapter à la vie avec le cancer. Comme l’a déclaré 
l’un des répondants  : «  J’ai rencontré tellement de patients 
atteints de cancer qui ont pratiquement abandonné leur combat. 
Un centre de soutien faciliterait grandement l’accès à de l’aide 
appropriée en santé mentale et physique pour appuyer les patients 
dans leur parcours. » (survivant du cancer, participant 27) Selon 
les participants, un centre de soutien répondrait aussi aux 
besoins informationnels, car les gens pourraient s’y rendre 
pour connaître les ressources disponibles. Dans l’ensemble, la 
plupart des participants ont dit préférer des services en anglais 
(n  =  40), contre deux qui préféraient respectivement les pro-
grammes français ou bilingues.

DISCUSSION
La présente étude donne un aperçu des expériences que 

vivent les survivants du cancer et leurs proches aidants 

lorsqu’ils ont recours à des services de soins de soutien au 
Nouveau-Brunswick. Les réponses des participants mettent 
en lumière les services jugés importants, notamment le sou-
tien informationnel, le soutien au bien-être et à la résilience, 
et l’aide à la prise en charge de la gestion de la douleur et des 
symptômes, ainsi que l’accompagnement à la perte et au deuil. 
La santé mentale et le soutien socioaffectif, l’aide financière et 
l’accès à de l’information précise sur le cancer ainsi qu’à des 
services multidisciplinaires constituaient les grandes priorités 
des participants. À savoir si les services de suivi répondaient à 
leurs besoins, les opinions divergeaient. De nombreux parti-
cipants n’étaient pas au courant de l’existence des services de 
suivi et des voies d’accès : près de la moitié d’entre eux, même, 
ne savaient pas que des services étaient à leur disposition ou 
comment y accéder. Bien qu’une grande partie des répon-
dants au sondage aient eu accès à des soins de santé mentale, 
beaucoup ont dit qu’il manquait de services de soutien dans le 
système de santé. Les participants ont également évoqué des 
problèmes de fragmentation des soins et de manque de dis-
ponibilité des services, affirmant qu’il leur aurait été utile de 
recevoir plus d’aide de la part d’un intervenant pivot. Enfin, ils 
ont manifesté un grand intérêt pour la création d’un centre 
de soins de soutien pour les personnes atteintes de cancer au 
Nouveau-Brunswick.

Les résultats de la présente étude trouvent écho dans la 
littérature. De nombreuses recherches ont décrit un manque 
d’information, de connaissance et de coordination des soins 
de soutien communautaires disponibles pour les personnes 
atteintes de cancer (Avery et  al., 2021; Brazil et  al., 2004; 
Multinational Association of Supportive Care in Cancer, s.d.; 
Newton et  al., 2021; Olver et  al., 2020). Par exemple, Avery 
et collaborateurs (2021) ont examiné l’expérience de patients 
d’un centre de cancérologie de l’Ouest canadien pour consta-
ter qu’ils se sentaient mal informés sur les services dispo-
nibles et voyaient des lacunes dans l’information relayée par 
les cliniciens sur les services de soutien accessibles par l’in-
termédiaire du système de soins oncologiques. De même, 
l’enquête nationale de Fitch et collaborateurs (2019) a révélé 
que de nombreuses personnes atteintes de cancer vivent 
au moins un problème émotionnel, comme l’anxiété récur-
rente, la dépression ou la perte d’intérêt pour les activités 
quotidiennes à la suite du traitement. Parmi ceux qui ont 
cherché de l’aide, environ un quart a rencontré des difficul-
tés pour accéder aux services. Ils étaient également nom-
breux à ne pas avoir cherché de l’aide, car on leur disait que 
ce qu’ils vivaient était simplement une réaction normale et 
qu’il n’y avait rien à faire. Ces difficultés sont regrettables, car 
des études antérieures ont montré les avantages des soins 
de soutien pour améliorer la qualité de vie et le résultat des 
soins (Jordan et al., 2018; Scotté, 2012; Temel et al., 2010). Les 
services de soutien peuvent réduire la détresse et accroître 
le bien-être physique, socioaffectif et fonctionnel (Raz et al., 
2016; Temel et al., 2010). L’accès rapide aux services de sou-
tien évite aussi que les problèmes ne deviennent ingérables 
(Walsh et  al., 2011; Young et Snowden, 2019). Ces résultats 
mettent en évidence l’effet de services de soutien efficaces sur 
la vie des survivants et de leurs proches aidants.
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Les résultats de la présente étude constituent des pistes 
pour améliorer la prestation des services de soutien au 
Nouveau-Brunswick. D’après les données recueillies auprès 
des participants, la province devrait bonifier l’accès aux res-
sources d’information, au soutien par les pairs, à l’aide en 
santé mentale, aux services multidisciplinaires et à la naviga-
tion. Plus de la moitié des participants à l’étude ne savaient 
ni où obtenir des services ni à qui le demander, ne croyaient 
pas y avoir accès, ou ne savaient même pas que ces services 
existaient et qu’ils auraient pu s’informer à leur sujet. La dis-
ponibilité des soins de soutien n’est peut-être pas idéale, mais 
les survivants et leurs familles peuvent aussi ne pas connaître 
les services disponibles. Si des mesures étaient prises pour 
accroître la disponibilité des services, il faudrait également 
veiller à déployer des efforts coordonnés pour mieux les faire 
connaître. La province devrait également envisager la création 
d’un centre de soins de soutien, où tous les services seraient 
disponibles au même endroit. D’après les réponses des partici-
pants, un centre regroupant des ressources en santé physique 
et en santé mentale, ainsi que des ressources d’information, 
de soutien social et de soutien par les pairs serait idéal. Pour 
garantir la cohérence du traitement, il faut également assurer 
la coordination entre les soins oncologiques cliniques et les 
soins de soutien (Brazil et al., 2004).

Limites
L’étude présentait plusieurs limites. Elle a été menée pen-

dant la pandémie de  COVID-19, et les restrictions de santé 
publique ont pu avoir une incidence sur le recrutement des 
survivants du cancer et des proches aidants, en particulier 
dans les lieux physiques tels que les centres de santé et d’on-
cologie. Les difficultés causées par la pandémie pourraient 
également expliquer le faible nombre de professionnels de la 
santé qui se sont portés volontaires pour participer au son-
dage. En outre, l’expérience des participants en matière d’accès 

aux soins a probablement été influencée par la fermeture ou 
la réduction de nombreux services et programmes pendant la 
pandémie. Autre limite de l’étude : un programme provincial 
de navigation en oncologie a été lancé vers la fin de la collecte 
des données, mais les résultats rapportés par les participants 
ne reflètent probablement pas les effets de ce programme. 
Toutefois, il semble plausible qu’à l’avenir, ce programme 
saura répondre à certaines des préoccupations exprimées par 
les participants. Enfin, il convient de mentionner aussi les 
caractéristiques démographiques de l’échantillon. La plupart 
des répondants étaient des femmes et venaient principalement 
des trois centres urbains de la province. Il est difficile de jauger 
l’influence qu’aurait eue sur les résultats la présence d’un plus 
grand nombre d’hommes ainsi que d’habitants des régions 
moins peuplées de la province.

CONCLUSION
La présente étude examinait l’expérience d’accès aux ser-

vices de soutien de Néo-Brunswickois ayant reçu récemment 
un diagnostic de cancer et de leurs proches aidants, de même 
que leur intérêt éventuel pour l’aménagement d’un centre pro-
vincial de soins de soutien. Les réponses au sondage ont révélé 
divers besoins non satisfaits en matière de soutien, notam-
ment des obstacles pour accéder à l’information sur le can-
cer, l’insuffisance des services de santé mentale et le manque 
de navigation et de coordination des services. Toutes les per-
sonnes interrogées ont fait part de leur intérêt pour un centre 
de soins de soutien complets qui comblerait les lacunes et ser-
virait de point de ralliement pour une variété de ressources 
répondant aux besoins non médicaux des patients atteints de 
cancer. Ensemble, les résultats de l’étude révèlent les catégo-
ries de besoins non satisfaits les plus courants et constituent 
d’importantes recommandations qui pourront être utiles aux 
parties prenantes cherchant à améliorer la qualité des soins.
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ABSTRACT
Purpose: Multiple myeloma is an incurable hematologic cancer. A 
palliative approach to care can be used in conjunction with cura-
tive therapy to alleviate suffering, but is underutilized in the hema-
to-oncology population. The purpose of this study was to explore 
living with multiple myeloma and individuals’ experiences with, 
and perceptions of a palliative approach in their care.

Methods: Straussian grounded theory was employed. Ten individu-
als with multiple myeloma participated between October 2021 and 
May 2022.

Results: A theoretical model depicting the process of living with 
multiple myeloma was developed. Seven categories emerged from 
the data, as well as a core category: ‘existing in the liminal space 
between living with and dying from multiple myeloma’. Results 
demonstrate that a palliative approach to care was inconsistently 
utilized.

Conclusions: The model designed from the participant data offers 
an explanation of the process of living with multiple myeloma 
and how a palliative approach to care can be utilized to help these 
individuals.

Keywords: multiple myeloma, palliative approach to care, 
grounded theory

INTRODUCTION

Multiple myeloma (MM) is an incurable hematological 
cancer of plasma cells characterized by relapsing and 

remitting symptoms including cytopenia, elevated blood cal-
cium levels, renal failure, and painful bony lesions (Myeloma 
Canada, 2017). Despite drastic improvements in treatment 

modalities and survival, MM remains incurable (Myeloma 
Canada, 2017). As people are both living longer in the general 
population, and with MM specifically, comorbidities, increased 
rounds of therapies used, and frailty associated with advanced 
age all increase the risk of mortality, as well as patient suffer-
ing. Thus, greater attention needs to be paid to the quality of 
life of this population, particularly as treatments for this dis-
ease are rapidly changing.

The World Health Organization (WHO) defines palliative 
care (PC) as “an approach that improves the quality of life of 
patients (adults and children) and their families who are fac-
ing problems associated with life-threatening illness.” It pre-
vents and relieves suffering through the early identification, 
correct assessment and treatment of pain and other problems, 
whether physical, psychosocial or spiritual (WHO, 2020).

The Canadian Hospice Palliative Care Association 
(CHPCA) and Health Canada have developed a framework for 
a palliative approach to care for Canadians living with life-lim-
iting illness. The principles behind a palliative approach 
to care are: 1) death is a normal part of life; 2) being consid-
ered close to death is an inappropriate trigger to initiate PC; 3) 
everyone with life-limiting illness can benefit from a pallia-
tive approach to care in some way; 4) PC should be provided 
early and throughout the illness trajectory; 5) PC can be pro-
vided by primary healthcare providers throughout a variety of 
settings; and 6) few people require specialized PC services, as 
basic PC should be the responsibility of all healthcare provid-
ers (CHPCA, 2012; Health Canada, 2018).

A palliative approach to care incorporates symptom assess-
ment and management guided by individual- and fami-
ly-centred goals instead of problem-centred care. It requires 
empathetic and compassionate, clear and concise communi-
cation, especially regarding the delivery of prognosis-related 
information to promote disease understanding. And finally, 
it demands the recognition of non-physical suffering that can 
be contributed to by cultural, psychosocial, and spiritual influ-
ences (Swami & Case, 2018).

The delivery of a palliative approach to care is not confined 
to PC specialists, but can be delivered by any healthcare pro-
vider; it does not require specialized training or certification 
(Alberta Health Services [AHS], 2021). A palliative approach 
to care can be delivered in any care setting and may include 
symptom management, prognosis discussions, goals of care 
discussions, and advance care planning (AHS, 2021). In con-
trast, secondary PC is for individuals with more complex needs 
related to their life-limiting illness, and requires a referral 
to a specialized PC team (Swami & Case, 2018; AHS, 2021). 
Tertiary PC , intended for individuals with the most complex 
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needs, is highly specialized PC and is typically delivered by a 
dedicated PC team (Swami & Case, 2018). This level of care 
may be required for delivery in specific locations such as spe-
cialty inpatient palliative care units (AHS, 2021).

The concept of PC, often incorrectly, has been used syn-
onymously with end-of-life care (Gärtner et  al., 2019). This 
confusion has contributed to the common practice of only 
employing PC when individuals are at the end of life, and not 
taking advantage of the full spectrum of value PC can pro-
vide (Gärtner et al., 2019). Literature suggests that individuals 
with hematologic malignancies (HMs), including MM, receive 
less PC compared to individuals with solid organ cancers 
(Hui et al., 2015). Research has demonstrated that when inte-
grated early in the disease trajectory as an approach to care, PC 
has been demonstrated to improve pain and symptom man-
agement, mood, overall quality of life, and sometimes even 
survival rates (El-Jawahri et  al., 2016; Temel et  al., 2010). If 
individuals with HMs receive PC, it is almost exclusively at the 
end of life, with the most common reasons for not integrat-
ing a palliative approach being prognostic uncertainty, and the 
association of PC with death and dying (Howell et al., 2011).

Very few studies address the experience of living with MM 
from the perspective of the individual diagnosed with the dis-
ease and, to our knowledge, none have addressed understand-
ing the experiences and perceptions of receiving a palliative 
approach in their MM care. Without this understanding, indi-
viduals with MM may traverse their disease trajectory without 
benefit of a palliative approach and, thus, endure unnecessary 
suffering. The purpose of this study was to explore living with 
multiple myeloma and individuals’ experiences with and per-
ceptions of a palliative approach to their care. Findings from 
this research study offer valuable insight regarding how indi-
viduals with MM perceive PC, and their experiences with a 
palliative approach in their care. The findings emphasize sug-
gestions about integrating a palliative approach to care early 
within the illness trajectory for the MM population.

METHODS
As the intention of this research study was to explore the 

experiences and perceptions of individuals, the qualitative 
methodology of Straussian grounded theory was selected 
(Corbin & Strauss, 2015). In accordance with Straussian 
grounded theory, convenience and purposive sampling was 
utilized in this study. These sampling techniques occurred 
via informational recruitment posters being placed in clini-
cal areas of an outpatient oncology centre in southern Alberta 
inviting participants to volunteer for the study. Additionally, 
the posters were placed in clinical areas of an inpatient oncol-
ogy unit, with potential participants also being purposefully 
approached by staff to determine their interest in participat-
ing in the study. The inclusion criteria included 18 years or 
older, able to communicate in English proficiently, cognizant 
enough to recount and report their experiences, had MM for at 
least two years, and able to provide informed written consent. 
The exclusion criteria were being admitted for cellular ther-
apy and being too ill to participate. Two years post-diagnosis 
was selected to avoid coinciding with stem cell transplantation 

(HSCT). Autologous HSCT is typically done either as early 
as possible after initial diagnosis, or after the first relapse 
(O’Brien, 2011), with AHS (2015) myeloma treatment guide-
lines recommending HSCT within the first year of diagnosis. 
During HSCT and/or CAR-T therapy, a palliative approach to 
care or specialist PC involvement may occur because of cellu-
lar therapy-related complications, rather than because of the 
diagnosis itself. This would conflate the concepts of a palliative 
approach to care for MM with symptom management needs 
related to cellular therapy, contradicting the purpose of this 
study. Additionally, individuals receiving CAR-T cell therapy 
were also ineligible, as this is a novel treatment in Canada and 
is currently only provided on a regulated trial basis.

Data Collection
After information about the study had been explained 

further, including the purpose of the study; what would be 
required to participate; how information would be collected, 
used, and stored; how anonymity would be ensured; and the 
right to withdrawal, written informed consent was obtained. 
Data were collected between October 2021 and May 2022.  
Semi-structured interviews following an interview guide 
designed for this study (Appendix) was the primary form of 
data collection. Interviews averaged approximately 60 minutes. 
These interviews occurred in participants’ private hospital 
rooms (n = 6), over the phone (n = 1), or via video teleconfer-
encing (n = 3). Interviews were conducted, audio-recorded, 
and transcribed verbatim by the primary researcher (AW) into 
a Microsoft Word© document. As data collection and analy-
sis took place simultaneously, interview questions evolved. 
Participants were recruited until all categories were suffi-
ciently developed and new data were no longer contributing 
to emerging theory (theoretical saturation; Corbin & Strauss , 
2015) with a total of 10 participants being interviewed (Table 1). 
Research ethics board approval was obtained from the Health 
Research Ethics Board of Alberta (HREBA.CC-21-0166).

Data Analysis
In Straussian grounded theory, data analysis is achieved 

through three stages of coding: open, axial, and selective 
(Corbin & Strauss, 2008). A key feature of grounded theory is 
that data collection and analysis occur simultaneously (Corbin 
& Strauss, 2008). Thus, analysis of the interviews began upon 
completion of the first interview and continued in a similar 
concurrent manner after each subsequent interview. Analysis 
was completed without the use of any software, by the primary 
researcher (AW), and reviewed with thesis supervisor (SS) who 
has extensive, internationally recognized expertise in qualita-
tive research, PC, and oncology.

Open Coding
During open coding, the data were thoroughly examined 

and divided into smaller fragments whereby core ideas were 
identified and given a conceptual label (code) to describe it 
(Corbin & Strauss, 2015). Codes were then grouped together 
into low-level concepts based on their conceptual similarities 
(Corbin & Strauss, 2008). This was achieved by posing ques-
tions of the data and constantly comparing codes and data 
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Table 1

Study Sample Demographics

Participant Sex Age at Diagnosis Years Living with MM Number of Stem Cell Transplants Marital Status

P1 Female 54 3 1 Married

P2 Male 64 7 2 Married

P3 Male 41 12 2 Married

P4 Male 51 3 1 Married

P5 Female 59 11 1 Married

P6 Female 54 19 1 Married

P7 Male 29 3 1 Common-Law

P8 Female 68 13 0 Married

P9 Female 45 17 1 Married

P10 Male 47 4 1 Married

Note. MM = multiple myeloma.

(Corbin & Strauss, 2008). Higher level categories and subcate-
gories were then formed by grouping concepts together based 
in their conceptual similarity (Corbin & Strauss, 2008).

Axial coding
Open and axial coding occurred in an iterative manner, 

with initial subcategories and categories being refined as 
subsequent transcripts were analyzed, allowing for theoreti-
cal data saturation and sensitivity to occur (Corbin & Strauss, 
2008). During this process, codes, subcategories, and catego-
ries were compared and reviewed using a coding paradigm, 
which assisted understanding the causes, contexts, conditions, 
action, interactions, and consequences between and within 
subcategories and categories (Corbin & Strauss, 1990). As a 
result, some subcategories were merged, some formed larger 
categories, and other subcategories were dismissed based on 
developing patterns and relationships within the data. This 
allowed for the development of abstract concepts to emerge 
and the properties and dimensions of the categories to be 
refined (Corbin & Strauss, 2008).

Selective coding
Selective coding followed axial coding, whereby the main 

categories were integrated into one cohesive theory. All cat-
egories were unified around a core category that was repre-
sentative of the main subject of all of the research by asking 
questions, such as what was the main idea and to describe 
what was going on in just a few sentences (Corbin & Strauss, 
1990).

RESULTS
Selected Demographics of the Sample

Ten individuals participated in the interviews. The sam-
ple was equally divided into males and females, and all were 

married (n = 9) or living common-law (n = 1). They ranged in 
age from 29 to 68 and had been living with MM between three 
and 19 years (Table 1).

Categories
Seven categories (Table 2) emerged from the data with fif-

teen subcategories. The core category and name of the model                   
(Figure 1) that connected each of the categories together and 
explained the process of living with MM was existing in the lim-
inal space between living with and dying from MM.

The model takes form as a balance scale (Figure 1). At the 
top of the scale is a gauge, where the category, shifting iden-
tity, is situated. The needle shifts within the gauge when the 
weight on either side of the balance fluctuates as an individ-
ual oscillates through the changes of their MM, which is 
represented by the weights in the balance plates. The four cat-
egories: increasing knowledge to gain control over health, dynamic 
supportive needs, waiting for inevitable relapse, and struggling 
with the flux of symptom management are the weights individ-
uals with MM carry with them as they live with their disease. 
The two categories: waiting for inevitable relapse and struggling 
with flux of symptom management are the negative weights of 
what individuals suffer with when living with MM. On the 
opposite side of the balance are the positive counterweights: 
increasing knowledge to gain control over health and dynamic sup-
portive needs. These positive counterweights are what support 
individuals through their suffering. The arms of the balance 
represent the category of continual rebalancing. As individuals 
repeatedly oscillate between periods of uncertainty and find 
their new normal, the balance is also constantly readjusting 
to the ever-changing weight. The base, represented as trape-
zoid at the bottom of the balance, signifies the core category: 
existing in the liminal space between living with and dying from 
MM. It acts as a foundation to keep the entire structure from 
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Table 2

Categories and Subcategories Identified During Analysis

Category Subcategories

Core Category

Existing in the Liminal Space Between Living 
with and Dying from Multiple Myeloma

1. Shadow Data: The Perceived Absence of a 
Palliative Approach to Care

2. Waiting for Inevitable Relapse: Knowing 
What the Future Holds

2A: Living with the Knowledge of Inevitable Relapse
2B: Treatment Failure: Foretelling the Inevitable

3. Shifting One’s Identity: Discovering a New 
Self While Maintaining the Old Self

3A: A New and Permanent Label: The Effect of Multiple Myeloma on Identity
3B: New Behaviors: Forced Changes as a Result of Multiple Myeloma
3C: New Limitations: Personal Constraints That Arose a Result of Living with Multiple 
Myeloma

4. Increasing Knowledge to Gain Control Over 
Health: Stabilizing the Uncertainty of Living 
with Multiple Myeloma

4A: Value in Increasing Knowledge: Empowerment Through Health Education
4B: Multiple Myeloma Requires Self-Advocacy: From Knowledge to Action

5. Struggling with the Flux of Symptom 
Management

5A: Ongoing Side Effects: The Price to Pay for Living with Multiple Myeloma
5B: Decreased Quality of Life: The Result of Living with Multiple Myeloma
5C: Unmet Needs: When Suffering Goes Unaddressed

6. Continual Rebalancing: Never Feeling 
Completely Settled

6A: New Normal: When Back to Normal is Not an Option
6B: A Constant State of Uncertainty

7. Dynamic Supportive Needs: Multiple 
Concerns Require Multiple Solutions

7A: Primary Support Systems: Family and Close Friends Provide the Greatest Support, 
but Not Without Limits
7B: Support from Healthcare Providers: The Support Friends and Family Cannot Provide
7C: Support Groups: The Support Nobody Else Can Provide

toppling over. Finally, the stabilizer is the dotted line rectan-
gle at the bottom of the model, which represents the category 
a palliative approach to care. The dotted lines indicate that this 
is a shadow category, as this topic was implicit where individu-
als would have liked and accepted the support had they under-
stood it and it was offered to them. It acts to provide extra 
support in order to stabilize the balance and, thus, the individ-
ual’s ability to exist in the liminal space. The negative weights 
can never be eliminated, but they can be managed in a way, 
using a palliative approach to care where the scale is more bal-
anced and spends less time at extreme fluctuations.

Regardless of where they were within the MM trajec-
tory, participants felt they were constantly in a liminal space 
between feeling well and that they could live their life free 
from their illness, yet simultaneously being aware that their 
MM would never fully be gone.

Category 1: Shadow Data: The Perceived Absence of a 
Palliative Approach to Care

This category was labeled a shadow category as it emerged 
not from what participants said, but partly from what partici-
pants did not say. Ironically, while exploring the perspectives 

and experiences of a palliative approach to care from individ-
uals with MM was one of the key objectives of this study, the 
majority of participants did not correctly understand what PC 
care was, nor recall having topics related to PC outside of treat-
ment plans broached by any member of their healthcare team 
or remember having any specialist palliative involvement in 
their care. Most participants seemed extremely reluctant to 
talk about PC within the interviews. “We don’t talk about that 
until it’s time to talk about it, palliative care. I mean, if I was at 
that point, then I would talk about that stuff. I hope I’m getting 
that meaning right, close-to-death care” (P3).

Category 2: Waiting for Inevitable Relapse: Knowing What the 
Future Holds 

Relapse was described as something participants were 
always waiting for, while trying to continue to live as best as 
possible in the interim. Knowing that relapse could happen 
to them at any time made it challenging to live in the present 
as, ironically, participants felt that so much of the present was 
spent worrying about the future. “Relapse is always in the back 
of your mind. I mean those thoughts never go away, but I try not to 
think about it every waking minute” (P9).
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Treatment failure was not always equated with relapse, 
rather, treatment failure was perceived as a foretelling of even-
tual future relapses and the depletion of treatment options 
over time. “It was less than a year after my transplant that I had 
relapsed. Things were not looking very optimistic. But now I’ve had 
a very good response to the new treatment I’m on, and knock on 
wood, I’m cautiously optimistic” (P7).

Category 3: Shifting One’s Identity: Discovering a New Self 
While Maintaining the Old Self

Participants described living with MM as affecting their 
whole identity, including their career, their role in their rela-
tionships, and self-perception. Participants often struggled to 
view their identity as a cohesive whole, with many participants 

describing living between these two identities (who they once 
were and had become) as their illness fluctuated. This category 
specifically described how individuals navigated the changes 
they experienced as a result of their MM, balancing who they 
felt like they once were and who they felt they had become. 
Participants talked about how their identities became primar-
ily that of a cancer patient. Even during times of remission 
when participants were feeling well and functioning more in 
line with their life prior to being diagnosed with MM, they 
felt that their identity as a cancer patient could never be relin-
quished. “Cancer penetrates your whole being, body and soul. 
Cancer is so very much a part of you that without being victimized, 
you’re different, you don’t belong” (P6).

Figure 1

Existing in the Liminal Space Between Living With and Dying From Multiple Myeloma
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All participants talked about how MM had caused severe 
limitations on their lives ranging from physical limitations, 
limitations to their time, limitations on life plans, limitations 
on their mental capacity, and limitations to activities due to 
health risks. These limitations felt repressive as participants 
struggled to balance living their lives and also live within these 
new confinements. “It takes away your freedom, and that’s the 
biggest impact. It’s like being let out of jail, but you have to report 
to your parole officer every month or every week or whatever it is. 
Someone, somewhere is going to control what you can and cannot 
do, and you don’t have much choice anymore” (P8).

Category 4: Increasing Knowledge to Gain Control over 
Health: Stabilizing the Uncertainty of Living with Multiple 
Myeloma

In the face of having their entire lives redefined and 
upturned by MM, participants sought to regain control by 
becoming increasingly knowledgeable about and focused on 
their myeloma. Participants described how MM took away a 
sense of control over their lives, leaving them with loss of their 
routines and changes in their plans for the future, eroding 
their wellbeing and optimism about their health, and stealing 
away the predictability of life. In turn, participants identified 
knowledge as an important and powerful counter-agent that 
provided stability in the liminal space of health-related uncer-
tainty.  “The more knowledge you have, the more you feel in con-
trol. You lack control when you don’t know what’s around the next 
corner. You don’t want to be blindsided. I want to sit down, I want 
my doctor to explain to me how does this work, because I want to 
know, so then I can do more research. You’re part of the education. 
I’ve always thought the more knowledge you have about something, 
the better off you are, because then you can make decisions for your-
self” (P8).

Category 5: Struggling with the Flux of Symptom 
Management

The fifth category, ‘struggling with the flux of symptom 
management’, describes how individuals experienced ongo-
ing side effects, and a decreased quality of life from their 
life-extending anti-cancer therapies. All individuals experi-
enced ongoing side effects in the short- and long-term, and a 
decreased quality of life from their life-extending anti-cancer 
therapies. Some side effects were drug-related, such as nau-
sea, diarrhea, fatigue, and neuropathy and other side effects 
were disease-related, such as pain, kidney injury, bone frac-
tures, and anemia. Some side effects could not be traced back 
to a specific origin, but rather seemed to be a combination of 
a number of factors. “When I had diarrhea, it was just diarrhea. 
I was not worried. It wasn’t like an organ failing. I didn’t have kid-
ney issues. So, it was strange, for me it was like a phantom inside of 
myself, I felt okay, but my body didn’t match” (P6).

Participants discussed how MM had, and continued to 
have, a negative impact on their overall quality of life, even 
in periods of stable disease. While the multitude of physical 
symptoms and side effects were experienced in a more imme-
diate and tangible manner, the impact that their disease and 
treatment had on their quality of life was more cumulative and 
indirect and, therefore, harder for individuals to conceptualize 

and express. While participants were thankful to be alive, the 
majority did not feel satisfied in life as a result of the suffer-
ing associated with their diminished quality of life. “I’m taking 
all these drugs and I’m able to live, but the truth of it is, you feel 
crappy. I know I’m lucky. I’ve been able to enjoy grandchildren and 
all kinds of things, but I’m tired. The quality of life is crappy. It’s 
maybe a six out of 10. It’s not good” (P5).

Category 6: Continual Rebalancing: Never Feeling Completely 
Settled

The sixth category ‘continually rebalancing’, describes how 
participants constantly had to adjust their lives through the 
persistent and frequent transitions of their MM. These adjust-
ments occurred around routines, medications, and emotional 
states, as nothing felt certain anymore. Participants described 
continually feeling like they were never in a state of stability, 
requiring them to constantly readjust to the ever-changing 
aspects of their disease and, therefore, their life. Upon just 
starting to reestablish a pattern in their lives, their MM would 
suddenly wreak havoc through pain crises, relapse, infection, 
or symptom burden. Everything would have to change again 
causing them to lose any small trace of stability they had man-
aged to construct. “I was just getting into a routine. I was just get-
ting to know that drug and how it affected me, because you have to 
learn all of that with each new treatment” (P2). “The aspect of see-
ing my body changing and not knowing if it’s caused by the cancer, 
or if it’s just normal” (P6).

Category 7: Dynamic Supportive Needs: Multiple Concerns 
Require Multiple Solutions

The seventh category, ‘dynamic supportive needs’, 
described how individuals required varying levels of support 
for spiritual, physical, emotional, and psychosocial needs, 
whether coming from friends and family, healthcare provid-
ers, or support groups at different times in their MM trajec-
tory. Participants described the need for a broader dynamic 
support system that ebbed and flowed with the multi-faceted 
challenges that arose over the course of their illness. All par-
ticipants talked about how important the support they received 
from their families and close friends was in their cancer jour-
ney, and how they felt they could not survive without this pri-
mary support network. However, participants acknowledged 
that, at times, despite the high level of dedication, their pri-
mary support network of family and friends was insufficient to 
meet their evolving needs. “I had a whole bunch of friends and 
family stand up and help me out in the beginning. That was huge. 
They still do, but to a much lesser extent. After my main treatment 
was done, people disappeared. I mean I get it, everyone’s busy and 
figuring out their lives, but I still have cancer. And I just wonder if 
I’m ever going to hear from them again” (P4).

Participants described the support they received from 
peer support groups as extremely significant in having their 
ever-changing supportive needs addressed. The ability to con-
nect with someone who was living with MM, in contrast to 
family, friends, and healthcare professionals who did not have 
the disease, was felt to be particularly helpful in making par-
ticipants feel they were not alone. “Sometimes you just want to 
talk with another myeloma person. My wife doesn’t understand 
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everything I’m going through, but another myeloma patient would. 
Someone who’s had multiple myeloma can get a grasp of where 
another multiple myeloma patient is at” (P4).

DISCUSSION
This study was designed to explore the experiences of indi-

viduals living with MM and how a palliative approach to care 
affected the experience of living with incurable cancer. It is 
clear from the data that the experience of living with MM is 
underpinned by multimodal suffering. There are numerous 
descriptions from participants describing emotional, psycho-
logical, physical, and spiritual suffering in varying degrees 
throughout the illness trajectory. However, despite clear 
instances where a palliative approach could have been benefi-
cial for this population, results from this study revealed that a 
palliative approach was infrequently used; specifically, physical 
suffering was usually the only type of suffering addressed, and 
often not well enough in the view of the participants.

A palliative approach to care is patient- and family-centred, 
with central tenets involving open communication with the 
individual and their family members, advance care planning, 
psychosocial and spiritual support, and pain and symptom 
management (CHPCA, 2012). The CHPCA (2012) and Health 
Canada (2018) posit that a palliative approach to care should 
be the gold standard for all patients with life-limiting illness, 
and should be provided by all healthcare providers, not just 
specialists.

Interestingly, during the research interview, when partic-
ipants of this study were provided with an explanation of a 
palliative approach to care and how PC could support them, 
participants generally conveyed support for the idea and 
thought that such an approach was beneficial. However, when 
asked if they themselves would be open to receiving an inte-
grated palliative approach to their care to help address their 
specific unmet physical, emotional, and practical needs while 
still pursuing any treatment that aligned with their goals, the 
majority of participants reverted to conflating PC and end-of-
life care; they stated they were not at a point in their illness 
trajectory where they needed PC because they were not at the 
end of their lives. This paradox occurred despite previously 
sharing how they were struggling and would be open to an 
approach to care that specialized in addressing suffering.

This perspective on a PC approach indicates that not only 
do individuals with MM have unmet needs, but also people 
may be so conditioned to the term PC as equivalent to end of 
life, that even when explicitly told it is not exclusive to end of 
life, participants still regarded the terms as one in the same. 
Some studies suggest that changing the terminology from 
PC to a different, less-stigmatized term, such as support-
ive care, may improve the perception amongst patients and 
healthcare providers and, thus, utilization of the service over-
all (Dalal et al., 2011; Fishman et al., 2018). However, despite 
stigmatization of the term palliative care being one of the 
greatest barriers to individuals receiving PC, early identifica-
tion and integration may be the foremost problem with indi-
viduals not receiving a palliative approach to care (Murray 
et  al., 2017). This identification is notably more difficult for 

individuals with long-term, life-limiting conditions, like MM, 
whose functional decline occurs differently than the typical 
trajectory of progressive cancers. Until upstream changes to 
standard practice occur, where a palliative approach to care 
is simultaneously integrated within oncology care from the 
point of diagnosis, individuals will continue to experience 
avoidable suffering.

In the circumstance of a cancer diagnosis, individuals seek 
remission or cure of their disease, where ideally they would 
move from the status of an individual with cancer, to being an 
individual who has no clinical evidence of cancer. However, with 
incurable illness, individuals still seek remission, while ulti-
mately knowing they will never fully be disease-free. This places 
them in a liminal space between living with MM and the knowl-
edge that they will eventually die from the disease. Participants 
frequently discussed this paradox, a paradox that has been noted 
by Vlossak and Fitch (2008) in their study of the impact of MM 
on individuals and their families. Vlossak and Fitch reported 
that individuals with MM did not hope for a cure, but for “a rela-
tively healthy life for as long as possible” (p. 145).

Participants in this current study often discussed perpetually 
waiting for the next relapse to occur. There was a shared sense of 
not always being able to fully enjoy their life when their disease 
was stable because they knew at some point it would be taken 
away from them. Within this study, it seemed that participants 
who had experienced more than one relapse, while still living 
with the concern of relapse looming on the horizon, consciously 
chose to focus on the present moment and what mattered to 
them the most. This focus was in comparison to that of partic-
ipants who had experienced one or no relapse who seemingly 
had not developed this adaptive technique. The development of 
this adaptive technique over time reflects findings of Karlsson 
et  al. (2014) who reported that individuals with advanced can-
cer often moved between existential certainty and uncertainty in 
relation to their disease process.

Participants of this study talked about how being diagnosed 
with MM contributed to a loss of identity, whereby individu-
als no longer recognized their own bodies. This notion of a 
loss of a former self is consistent with other findings in the 
MM literature (Kelly & Dowling, 2011; Monterosso et al., 2018). 
For example, Kelly and Dowling (2011) described how physical 
changes not only affected the personal identity of an individ-
ual with MM, but also affected how these individuals related to 
others when they could no longer conceal their MM diagnosis 
from others.

Participants of this study identified the need to become 
more knowledgeable about their MM diagnosis, gleaning this 
information from various places, such as support groups, 
healthcare providers, and other individuals with MM. In a lit-
erature review of the needs of individuals with HMs, infor-
mational/educational needs ranked the highest out of nine 
domains of needs (Tsatsou et al., 2021). The need for under-
standing how to best manage their disease was a common 
finding among other studies of individuals with MM (Cuffe 
et  al., 2020; Kelly & Dowling, 2011; Vlossak & Fitch, 2008). 
MM health education was seen as the most desired commod-
ity from healthcare providers, yet it was also often difficult to 
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obtain due to healthcare providers’ time constraints and com-
munication skills, as well as recipients’ readiness to learn.

Most participants reported that they experienced ongo-
ing pain and symptom issues for years and struggled to find 
relief from them. However, only two participants recalled ever 
being presented with the option of receiving specialized PC 
to address their pain and symptom management issues. A 
number of participants spoke about how they felt they were 
suffering from the side effects of their treatments including 
neuropathy, pain, fatigue, and diarrhea. These results echo 
those of Mols et al. (2012) and Cuffe et al. (2020) who reported 
that the most prevalent pain and symptom issues for individu-
als with MM in their studies were fatigue, pain, and dyspnea.

Participants of this study talked about challenges with find-
ing their new normal, getting into a routine, and feeling famil-
iar with their life again. This is similar to the findings of De 
Wet et al. (2019) and Karlsson et al. (2014) who reported that, 
by shifting priorities, individuals with cancer in their studies 
were not only able to feel more control over their lives, but also 
feel more positive and in control over their situation overall.

Feelings of uncertainty were raised by every study partici-
pant. Uncertainty was typically caused by the fear of relapse, 
waiting for it to happen, and not feeling the future was predict-
able. This was also underpinned by not knowing if treatment 
was working, or when it would eventually stop, what changes in 
lab values represented, or what symptom presentation meant. 
Consistent with the literature, individuals with MM, regardless 
of where they were in their illness trajectory, struggled with feel-
ings of uncertainty (Cuffe et al., 2020; De Wet et al., 2019).

Another common concept raised amongst the participants 
in this study was that despite how much friends and family 
wanted to be supportive, their support was not always enough. 
One reason participants felt that family/friend support was 
limited in utility was due to the prolonged time and required 
effort these participants needed. This observation aligns with 
the findings of Nipp et al. (2016), who found family caregivers 
for individuals with incurable cancer had high rates of anxiety 
and depression. At times, they experienced higher rates of anx-
iety than the individual for whom they were providing care.

One of the greatest challenges of living with MM for partic-
ipants in this study was balancing the amount of life bought 
from undergoing treatment with the side effects and dimin-
ished quality of life that resulted from those treatments 
(Figure 1). As the purpose of PC is to alleviate suffering in its 
various forms (WHO, 2020), it is illogical not to take a pallia-
tive approach to care while administering life-prolonging ther-
apy, knowing the treatment and disease both involve some 
form of suffering. The integration of a PC approach with 
standardized care for individuals with MM is an effective way 
to work proactively toward addressing avoidable suffering. 
Participants received attention aimed toward their physical 
suffering to some degree, but most could not recall conversa-
tions related to advance care planning or the acknowledgment 
of their non-physical suffering. Therefore, the experiences of 
these individuals were not consistently supported by a pallia-
tive approach to care.

IMPLICATIONS
Health Canada (2018) and the CHPCA (2012) suggest that 

PC can be provided by healthcare providers throughout a vari-
ety of settings, and that few people require specialized PC ser-
vices. They suggest that basic PC should be the responsibility 
of all healthcare providers. However, in many settings, the 
belief held by the general public (Fliedner et al., 2021), as well 
as by healthcare providers, including physicians and nurses 
(El-Jawahri et al., 2020; Tay et al., 2021), is that PC is equivalent 
to end-of-life care.

Nurses typically spend the most time with patients and 
are, therefore, well positioned to provide primary palliative 
care. However, they could benefit from additional training 
on a palliative approach to care. Research related to nurses 
who are not working in a PC setting suggests that while these 
nurses usually report feeling fairly competent in addressing 
pain and symptom management issues, they feel consider-
ably less comfortable with integrating other principles of PC. 
These other issues include communication techniques, and 
the psychosocial-related aspects of providing PC, including 
but not limited to engaging in difficult conversations (Hao 
et al., 2021).

Challenging conversations related to prognosis, advance 
care planning, and end-of-life care are, therefore, often avoided 
by general nurses. This avoidance may be due to feeling uncer-
tain about which healthcare provider’s responsibility it is for 
initiating these conversations, fear of taking away a patient’s 
hope, or a belief that the timing of these conversations should 
occur when patients are deteriorating (Hjelmfors et al., 2015). 
Greater emphasis should be placed on providing palliative care 
education, including communication and psychosocial sup-
port skills, to nurses to empower them to feel confident pro-
viding primary PC.

A tool that could be implemented by nurses to promote 
primary PC delivery, or a palliative approach to care, is the 
Serious Illness Conversation (SIC) guide. The SIC guide is a 
document created to support clinicians in having effective and 
sensitive conversations with individuals facing life-limiting ill-
ness about their preferences, goals, and values (AHS, 2018). As 
open communication is a central tenet to a palliative approach 
to care, communication regarding an individual’s wishes and 
quality of life should occur early in the disease trajectory when 
an individual is well, and often throughout the course of the 
illness trajectory to ensure that the goals of both the patient 
and their healthcare providers are aligned. Currently these 
conversations are generally not happening often enough 
or early enough in patients’ illness trajectories (Bernacki, 
2014). Nurses, in particular, should be prepared to engage in 
these conversations, as often the conversations occur sponta-
neously at the bedside during routine care (Beddard-Huber 
et al., 2021). Undergoing SIC training and feeling prepared to 
engage in these conversations can assist nurses with providing 
a palliative approach to care, as these spontaneous conversa-
tions can be some of the only advance care planning conversa-
tions that occur.
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STRENGTHS AND LIMITATIONS
This study included participants with a broad range of 

ages, as well as years living with MM adding to the heteroge-
neity of the sample and, thereby, improving the quality of the 
research. However, this study has some limitations to con-
sider. A small sample size was used, which limits generaliz-
ability, but is consistent with the grounded theory research 
methodology of Corbin and Strauss. Additionally, the sam-
ple was taken from a single site. The sample was entirely 
Caucasian, thus limiting the intersectionality of experiences 
that different racial backgrounds could have provided to 
enrich the understanding of a palliative approach to care for 
MM. This is pertinent, as the incidence of MM is twice as 
high in people of African descent compared to Caucasians 
(Kanapuru et  al., 2022). Further, all participants were in a 
long-term relationship, thus limiting the understanding of 
how the needs and experiences differ for people who do not 
have a spousal caregiver, and how a palliative approach to 
care may fill their supportive need gaps.

CONCLUSION
MM is an incurable hematological cancer. A palliative 

approach to care aims to alleviate suffering and can be deliv-
ered concurrently with curative intentions with a focus on 
open communication with individuals and their families, 
advance care planning, psychosocial support, and pain and 
symptom management (Gärtner et al., 2019). This study aimed 
to explore how a palliative approach to care has been utilized 
to support individuals with MM. However, the findings indi-
cate that a palliative approach to care was inconsistently uti-
lized with this group of individuals despite the observation 
that individuals could benefit from this approach. MM is com-
plex, relapsing and remitting in nature, and involves higher 
symptom burden than any other HMs (Kiely et  al., 2017; Li 
et  al., 2020). Additionally, the majority of individuals did not 
fully understand what PC was. Results of this study point 
to a greater need for support for these individuals. Further 
research is needed to increase awareness regarding how a pal-
liative approach to care should be used for individuals with 
MM and to contribute to a culture shift regarding how PC is 
received in the hemato-oncology care setting.
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Appendix

Semi-Structured Interview Guide

1. What has it been like for you living with multiple myeloma?

2. What was it like being diagnosed with multiple myeloma?

3. Can you talk to me about what you understand about your illness?

a. What does it mean to you?

4. Can you talk to me about what you understand about your prognosis?

5. What has it been like receiving care for your multiple myeloma?

a. What were some of those things like?

6. Who or what has been most helpful to you during your cancer journey?

7. Do you feel like you have been suffering (mental/spiritual/physical/emotional)?

a. What could have been helpful?

b. If something like symptom management from a dedicated team been available, would that have been appealing to 
you?

8. Would there have been any benefit for you to have worked with someone from Spiritual care? Palliative care? Psychosocial 
care?

9. Who has addressed the suffering you’re talking about?

10. Who’s been supporting you?

a. Have you seen anyone from Spiritual care? Palliative care? Psychosocial care?

i. What was that like?

11. Have you heard of the term palliative care?

a. What does that term mean to you?

b. How did you learn about it?

12. In looking back on your experience, what kinds of people or services do you think you could have benefitted from seeing 
more of?
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RÉSUMÉ
Objectif : Le myélome multiple est un cancer hématologique incu-
rable. Pour alléger la souffrance, il est possible d’employer une 
approche palliative en conjonction avec un traitement curatif, mais 
cette approche est sous-utilisée chez les patients en hémato-onco-
logie. L’objectif de la présente étude est d’examiner l’expérience des 
personnes atteintes d’un myélome multiple qui reçoivent un traite-
ment palliatif dans le cadre de leurs soins, et de comprendre com-
ment ils perçoivent cette approche. 

Méthodologie : La présente étude suit le modèle de la théorie ancrée 
de Strauss. En tout, 10 personnes atteintes de myélome multiple y 
ont participé entre octobre 2021 et mai 2022.

Résultats : Les chercheuses ont créé un modèle théorique illustrant 
le processus de l’expérience du myélome multiple. Les données ont 
permis d’extrapoler 7  catégories, ainsi qu’une catégorie centrale, 
c’est-à-dire « le fait d’exister dans l’espace liminal entre la vie avec 
le myélome multiple et la mort à cause de la maladie ». Selon les 
résultats, le recours à l’approche palliative manquait de constance.

Conclusion  : Le modèle conçu à partir des données recueillies 
auprès des participants rend compte de l’expérience du myélome 
multiple et de l’utilité de l’approche palliative.

Mots-clés : myélome multiple, approche palliative des soins, 
théorie ancrée

INTRODUCTION

Le myélome multiple est un cancer hématologique incu-
rable des cellules plasmatiques caractérisé par des symp-

tômes qui vont et viennent  : cytopénie, calcium sanguin 
élevé, insuffisance rénale et lésions osseuses douloureuses 
(Myeloma Canada/Myélome Canada, 2017). Malgré une amé-
lioration considérable des modalités de traitement et des taux 

de survie, la maladie demeure incurable (Myeloma Canada/
Myélome Canada, 2017). Dans la population en général, 
les gens vivent plus longtemps; toutefois, chez les patients 
atteints de myélome multiple en particulier, les comorbidi-
tés, la hausse du nombre de rondes de traitement et la fragilité 
associée à l’âge avancé accroissent le risque de mortalité, ainsi 
que la souffrance. Il faut donc accorder une plus grande atten-
tion à leur qualité de vie, d’autant plus que les traitements de la 
maladie évoluent rapidement.

L’Organisation mondiale de la Santé  (OMS) définit les 
soins palliatifs comme « une approche pour améliorer la qua-
lité de vie des patients (adultes et enfants) et de leur famille, 
confrontés aux problèmes liés à des maladies potentiellement 
mortelles  ». Les soins palliatifs préviennent et soulagent la 
souffrance grâce au dépistage précoce, à l’évaluation correcte 
de la douleur, ainsi qu’à la prise en charge de la douleur et des 
autres problèmes, qu’ils soient de nature physique, psychoso-
ciale ou spirituelle (WHO/OMS, 2020).

L’Association canadienne de soins palliatifs (ACSP) et Santé 
Canada ont élaboré un cadre pour définir l’approche palliative 
des soins prodigués aux Canadiens et Canadiennes atteints 
d’une maladie limitant l’espérance de vie. Les principes qui 
sous-tendent l’approche palliative sont les suivants : 1) la mort 
est une étape normale de la vie; 2) le fait que la mort soit proche 
n’est pas le déclencheur à attendre pour mettre en place des 
soins palliatifs; 3) toute personne atteinte d’une maladie limi-
tant l’espérance de vie peut bénéficier d’une approche pallia-
tive d’une manière ou d’une autre; 4) les soins palliatifs doivent 
être offerts dès le début et tout au long de la trajectoire de la 
maladie; 5) les soins palliatifs peuvent être donnés par les pro-
fessionnels de première ligne dans divers contextes; 6) peu de 
personnes ont besoin de services de soins palliatifs spéciali-
sés, car les soins palliatifs de base devraient être la responsa-
bilité de tous les professionnels de la santé (ACSP, 2012; Santé 
Canada, 2018). 

L’approche palliative des soins intègre l’évaluation et la 
prise en charge des symptômes, et répond à des objectifs axés 
sur la personne et la famille plutôt que sur les problèmes. Elle 
exige une communication claire et concise, empreinte d’empa-
thie et de compassion, notamment en ce qui concerne la trans-
mission d’information relative au pronostic, afin de favoriser 
la compréhension de la maladie. Enfin, elle exige de recon-
naître la souffrance non physique à laquelle peuvent contri-
buer des facteurs culturels, psychosociaux et spirituels (Swami 
et Case, 2018).

Les soins palliatifs ne sont pas réservés aux spécialistes et 
peuvent être assurés par n’importe quel professionnel de la 
santé; ils ne nécessitent ni formation spécialisée ni certifica-
tion (Alberta Health Services [AHS], 2021). L’approche pallia-
tive peut être mise en œuvre dans n’importe quel contexte de 
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soins et peut inclure la prise en charge des symptômes, des 
discussions sur le pronostic et les objectifs de soin, ainsi que 
la planification préalable des soins (AHS, 2021). En revanche, 
les soins palliatifs secondaires s’adressent aux personnes ayant 
des besoins complexes qui sont causés par une maladie limi-
tant l’espérance de vie et qui nécessitent un renvoi vers une 
équipe de soins palliatifs spécialisés (Swami et Case, 2018; 
AHS, 2021). Les soins palliatifs tertiaires sont destinés aux 
personnes ayant les besoins les plus complexes; ils sont hau-
tement spécialisés et généralement dispensés par une équipe 
dédiée (Swami et Case, 2018). Ce niveau est requis lorsque les 
soins doivent être offerts dans des lieux particuliers tels que les 
unités spécialisées de soins palliatifs pour patients hospitalisés 
(AHS, 2021).

Le concept de soins palliatifs a souvent été utilisé à tort 
comme synonyme des soins de fin de vie (Gärtner et al., 2019). 
Cette confusion a contribué à la pratique courante, qui consiste 
à n’y avoir recours que lorsque la mort approche et à ne pas 
tirer parti de tout leur spectre de valeur (Gärtner et al., 2019). 
Selon la littérature, les personnes souffrant d’hémopathies 
malignes, y compris le myélome multiple, reçoivent moins 
de soins palliatifs que les personnes atteintes de tumeurs 
solides aux organes (Hui et al., 2015). La recherche a montré 
que, lorsqu’ils sont intégrés tôt dans la trajectoire de la mala-
die, les soins palliatifs améliorent le contrôle de la douleur et 
des symptômes, l’humeur, la qualité de vie globale et parfois 
même le taux de survie (El-Jawahri et  al., 2016; Temel et  al., 
2010). Pourtant, lorsque les personnes atteintes d’hémopathies 
malignes reçoivent des soins palliatifs, c’est presque exclusive-
ment en fin de vie. Les raisons les plus courantes sont l’incer-
titude du pronostic et l’association qui est faite entre les soins 
palliatifs et le passage de la vie à la mort (Howell et al., 2011).

Très peu d’études abordent l’expérience de la vie avec le 
myélome multiple du point de vue de la personne malade et, à 
ce qu’on sache, aucune n’a abordé l’expérience et la perception 
de l’approche palliative dans le cadre des soins du myélome 
multiple. Sans cette compréhension, les personnes atteintes 
de cette maladie risquent de ne pas bénéficier d’une approche 
palliative, et donc d’endurer des souffrances inutiles. La pré-
sente étude vise à examiner la vie avec le myélome multiple, 
de même que les expériences et les perceptions par rapport 
à l’approche palliative. Les résultats sont précieux pour com-
prendre la manière dont les personnes atteintes de myélome 
multiple perçoivent les soins palliatifs, et pour saisir leur expé-
rience de cette approche. Les résultats soulignent l’importance 
d’intégrer l’approche palliative dès le début de la trajectoire des 
soins du myélome multiple.

MÉTHODOLOGIE
La théorie ancrée de Strauss, une méthodologie qua-

litative, a été utilisée pour répondre à l’objectif de la pré-
sente étude  : examiner les expériences et les perceptions des 
patients (Corbin et Strauss, 2015). Pour respecter cette métho-
dologie, on a procédé à un échantillonnage de commodité 
et à un échantillonnage raisonné. Le recrutement a été réa-
lisé à l’aide d’affiches invitant les patients à se porter volon-
taires; ces affiches ont été placées dans les unités cliniques 

d’un centre d’oncologie ambulatoire du sud de l’Alberta. Des 
affiches ont aussi été installées dans les unités d’hospitalisa-
tion en oncologie, et le personnel approchait directement les 
participants potentiels pour sonder leur intérêt à participer à 
l’étude. Les critères d’inclusion étaient les suivants  : être âgé 
de 18 ans ou plus, être capable de communiquer couramment 
en anglais, être suffisamment lucide pour raconter et rappor-
ter ses expériences, être atteint de myélome multiple depuis 
au moins deux ans et être en mesure de fournir un consente-
ment écrit éclairé. Étaient exclues les personnes sous thérapie 
cellulaire ou trop malades pour participer. La période de deux 
ans après le diagnostic a été choisie pour éviter que l’étude ne 
coïncide avec une greffe de cellules souches. La greffe de cel-
lules souches autologue est habituellement réalisée le plus 
tôt possible après le diagnostic initial ou la première récidive 
(O’Brien, 2011); dans les cas de myélome, l’AHS (2015) recom-
mande de procéder à une greffe au cours de la première année 
post-diagnostic. En parallèle de la greffe de cellules souches 
ou de la thérapie par lymphocytes T à récepteur antigénique 
chimérique (CAR-T), il peut y avoir prestation de soins pallia-
tifs ou intervention d’un spécialiste en soins palliatifs non pas 
en raison du diagnostic en tant que tel, mais plutôt à cause de 
complications liées à la thérapie cellulaire. Cela reviendrait à 
confondre l’approche palliative des soins au myélome multiple 
avec la prise en charge des symptômes provoqués par la théra-
pie cellulaire, ce qui va à l’encontre de l’objectif de l’étude. De 
plus, les personnes sous thérapie CAR-T n’étaient pas non plus 
admissibles, car il s’agit d’un nouveau traitement au Canada, 
et il n’est actuellement fourni que dans le cadre d’un essai cli-
nique réglementé.

Collecte de données
Après avoir reçu de plus amples explications sur l’étude 

(notamment sur l’objectif, les conditions de participation, 
la collecte, l’utilisation et la conservation de l’information, 
la confidentialité et le droit de retrait), les participants don-
naient leur consentement éclairé par écrit. Les données ont 
été recueillies entre octobre 2021 et mai 2022. La collecte de 
données s’est faite principalement lors d’entrevues semi-struc-
turées, selon un guide conçu expressément pour l’étude 
(annexe 1). Les entretiens ont duré en moyenne 60 minutes. 
Ils ont eu lieu dans des chambres d’hôpital privées (n = 6), par 
téléphone (n  =  1) ou par vidéoconférence (n  =  3). Les entre-
vues ont été menées, enregistrées et transcrites mot à mot par 
la chercheuse principale  (AW) dans un document Microsoft 
Word. Comme la collecte et l’analyse des données se dérou-
laient simultanément, les questions d’entrevue ont évolué. Le 
recrutement s’est poursuivi jusqu’à ce que toutes les catégo-
ries soient suffisamment développées et que les données ne 
fassent plus émerger de nouveaux concepts théoriques (satu-
ration théorique; Corbin et Strauss, 2015); au total, 10 partici-
pants ont été interrogés (tableau 1). Le comité d’éthique de la 
recherche en santé de l’Alberta (Health Research Ethics Board 
of Alberta ou HREBA, CC-21-0166) a approuvé l’étude.

Analyse des données
Dans la théorie ancrée de Strauss, l’analyse des données se 

fait en trois étapes de codage : ouvert, axial et sélectif (Corbin 
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et Strauss, 2008). L’une des principales caractéristiques de la 
théorie ancrée est que la collecte et l’analyse des données se 
font en même temps (Corbin et Strauss, 2008). Ainsi, l’ana-
lyse des entrevues a commencé dès la fin du premier entretien 
et s’est poursuivie de la même manière après chaque entre-
tien suivant. L’analyse a été réalisée, sans aucun logiciel, par 
la chercheuse principale (AW), puis révisée par le directeur 
de thèse (SS), qui possède une connaissance approfondie et 
reconnue internationalement de la recherche qualitative, des 
soins palliatifs et de l’oncologie.

Codage ouvert
Lors du codage ouvert, les données ont été minutieusement 

examinées et divisées en fragments plus petits, méthode qui 
permet d’extraire les idées centrales et de leur attribuer une éti-
quette conceptuelle (code) pour les décrire (Corbin et Strauss, 
2015). Les codes ont ensuite été regroupés en concepts de 
niveau inférieur selon leurs similitudes conceptuelles (Corbin 
et Strauss, 2008). Pour ce faire, les données ont fait l’objet de 
différentes questions, et les données étaient constamment 
comparées aux codes (Corbin et Strauss, 2008). Des catégo-
ries et sous-catégories de niveau supérieur ont ensuite été for-
mées en regroupant les concepts en fonction de leur similarité 
conceptuelle (Corbin et Strauss, 2008).

Codage axial
Le codage ouvert et le codage axial se déroulent de manière 

itérative, les catégories et sous-catégories de départ étant affi-
nées au fur et à mesure de l’analyse des transcriptions, ce 
qui permet d’atteindre la saturation des données théoriques 
et d’améliorer la sensibilité de l’étude (Corbin et Strauss, 
2008). Au cours de ce processus, les codes, les catégories et 
les sous-catégories sont comparés et examinés à l’aide d’un 
paradigme de codage qui permet de comprendre les causes, 
les contextes, les conditions, les actions, les interactions et 
les conséquences entre les catégories et les sous-catégories, 

et au sein de chacune (Corbin et Strauss, 1990). En consé-
quence, certaines sous-catégories ont été fusionnées, d’autres 
ont formé des catégories plus larges, et d’autres encore ont 
été écartées sur la base des tendances et des relations émer-
geant au sein des données, ce qui faisait ressortir des concepts 
abstraits et permettait de préciser les propriétés et la taille des 
catégories (Corbin et Strauss, 2008).

Codage sélectif
Le codage sélectif suit le codage axial. Il a pour but d’inté-

grer les principales catégories en une seule théorie unifica-
trice. Toutes les catégories sont réunies autour d’une catégorie 
centrale représentative du sujet principal de l’ensemble de la 
recherche; pour ce faire, il faut se demander « quelle est l’idée 
principale » afin d’arriver à décrire ce qui se passe en quelques 
phrases seulement (Corbin et Strauss, 1990).

RÉSULTATS
Caractéristiques démographiques de l’échantillon

En tout, 10  personnes ont participé aux entrevues. 
L’échantillon était composé d’autant d’hommes que de 
femmes, et tous étaient mariés (n  =  9) ou vivaient en union 
de fait (n = 1). Les participants étaient âgés de 29 à 68 ans et 
atteints d’un myélome multiple depuis 3 à 19 ans (tableau 1).

Catégories
Les données ont fait émerger 7  catégories (tableau  2) 

et 15  sous-catégories. La catégorie centrale, c’est-à-dire le 
modèle (figure 1) qui relie chacune des catégories entre elles 
et explique l’expérience du myélome multiple, est le fait d’exis-
ter dans l’espace liminal entre la vie avec le myélome multiple et la 
mort à cause de la maladie.

Le modèle prend la forme d’une balance (figure 1). Il y a une 
jauge au sommet, qui représente la catégorie de l’identité en 
évolution. L’aiguille se déplace dans la jauge en cas de fluctua-
tion, c’est-à-dire lorsque la personne vit des changements dans 

Tableau 1

Caractéristiques démographiques de l’échantillon

Participant Sexe Âge au diagnostic Nbre d’années de vie avec le MM Nbre de greffes de 
cellules souches

État civil

P1 Female 54 3 1 Mariée

P2 Male 64 7 2 Marié

P3 Male 41 12 2 Marié

P4 Male 51 3 1 Marié

P5 Female 59 11 1 Mariée

P6 Female 54 19 1 Mariée

P7 Male 29 3 1 En union de fait

P8 Female 68 13 0 Mariée

P9 Female 45 17 1 Mariée

P10 Male 47 4 1 Marié
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sa maladie, représentés par les poids dans les plateaux de la 
balance. Ces poids (ou catégories) que les personnes atteintes 
de myélome multiple portent en elles sont : l’enrichissement des 
connaissances pour mieux gérer la santé, les besoins de soutien dyna-
miques, l’attente d’une rechute inévitable et la lutte contre le flot de la 
prise en charge des symptômes. Les deux catégories que sont l’at-
tente d’une rechute inévitable et la lutte contre le flot de la prise en 
charge des symptômes sont les poids négatifs du myélome mul-
tiple. De l’autre côté de la balance se trouvent les contrepoids 
positifs  : l’enrichissement des connaissances pour mieux gérer la 
santé et les besoins de soutien dynamiques. Ces contrepoids posi-
tifs aident les individus à supporter leurs souffrances. Les bras 
de la balance représentent la catégorie du rééquilibrage continuel. 
Comme les malades oscillent sans cesse entre incertitude et 
nouvelle normalité, la balance se réajuste constamment en fonc-
tion du poids, qui change continuellement. La base, c’est-à-dire 
le trapèze au bas de la balance, représente la catégorie centrale : 
le fait d’exister dans l’espace liminal entre la vie avec le myélome mul-
tiple et la mort à cause de la maladie. Elle sert de fondation empê-
chant l’ensemble de la structure de basculer. Enfin, la catégorie 
approche palliative des soins est l’élément stabilisateur représenté 

par le rectangle pointillé au bas du modèle. Les lignes pointil-
lées indiquent qu’il s’agit d’une catégorie «  implicite  », car ce 
sujet était sous-entendu lorsque les participants disaient qu’ils 
auraient aimé avoir du soutien et qu’ils l’auraient accepté s’ils 
avaient compris de quoi il s’agissait et qu’on le leur avait pro-
posé. Cette catégorie stabilise l’équilibre, et donc la capacité de 
la personne à exister dans l’espace liminal. Les poids négatifs ne 
peuvent jamais être éliminés, mais ils peuvent être gérés dans 
une certaine mesure grâce à l’approche palliative des soins, car 
la balance est alors plus équilibrée et fluctue moins souvent 
dans les extrêmes.

Quelle que soit l’étape de la trajectoire de la maladie, les 
participants se sentaient constamment dans un espace liminal 
entre le sentiment d’être bien et de pouvoir vivre leur vie sans 
leur maladie et la conscience que le myélome ne disparaîtrait 
jamais complètement.

Catégorie 1 : Les données implicites (l’absence perçue de 
l’approche palliative des soins)

Cette catégorie a été qualifiée d’implicite, car elle 
n’émerge pas des propos des participants, mais plutôt de ce 
qu’ils sous-entendaient. Ironiquement, alors que l’un des 

Tableau 2

Catégories et sous-catégories relevées pendant l’analyse

Catégories Sous-catégories

Catégorie centrale

Exister dans l’espace liminal entre la vie avec 
le myélome multiple  et la mort à cause de la 
maladie

1. Les données implicites ou l’absence perçue de 
l’approche palliative des soins

2. L’attente d’une rechute inévitable (un avenir 
connu d’avance)

2A : La vie avec la conscience d’une récidive inévitable
2B : L’échec du traitement : prédire l’inévitable

3. Identité en évolution :
Découvrir un nouveau soi tout en conservant 
l’ancien la découverte d’un nouveau soi sans 
abandonner l’ancien

3A : Une nouvelle étiquette permanente : l’effet du myélome multiple sur l’identité
3B : De nouveaux comportements : changements forcés par le myélome multiple
3C : De nouvelles limites : les contraintes personnelles découlant du fait de vivre avec le 
myélome multiple

4. L’enrichissement des connaissances 
pour mieux gérer la santé (la lutte contre 
l’incertitude de la vie avec le myélome multiple)

4A : L’importance d’enrichir les connaissances : l’autonomisation par l’éducation à la santé
4B : La nécessité de faire valoir ses besoins en cas de myélome multiple : de la 
connaissance à l’action

5. La lutte contre le flot de la prise en charge 
des symptômes

5A : Les effets secondaires permanents : le prix à payer pour vivre avec le myélome multiple
5B : La diminution de la qualité de vie, résultat de la vie avec le myélome multiple
5C : Des besoins non satisfaits : lorsque la souffrance reste sans réponse

6. Un rééquilibrage continuel (l’impossibilité de 
se poser complètement)

6A : Une nouvelle normalité : lorsque le retour à la normale n’est pas possible
6B : Un état d’incertitude constant

7. Des besoins de soutien dynamiques ou à 
inquiétudes multiples, solutions multiples

7A : Le réseau de soutien primaire : le meilleur soutien provient de la famille et des amis 
proches, mais il n’est pas illimité
7B : Le soutien des professionnels de la santé : l’aide que la famille et les amis ne peuvent donner
7C : Les groupes de soutien : un appui que personne d’autre ne peut offrir
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principaux objectifs de l’étude était l’examen des perspectives 
et de l’expérience des personnes atteintes de myélome mul-
tiple par rapport à l’approche palliative des soins, la majorité 
des participants n’ont pas bien compris ce qu’étaient les soins 
palliatifs; ils ne se souvenaient pas d’avoir abordé le sujet 
avec un membre de l’équipe soignante en dehors des plans 
de traitement, et n’avaient pas souvenir qu’un spécialiste des 
soins palliatifs soit intervenu dans leurs soins. La plupart des 
participants semblaient extrêmement réticents à parler des 
soins palliatifs au cours des entrevues. « Nous n’en parlons pas 
tant qu’il n’est pas temps d’en parler. Je veux dire que si j’en étais 
là, à devoir recevoir des soins palliatifs, j’en parlerais. J’espère 
que j’ai bien compris ce que c’est. Il s’agit des soins de fin de vie, 
non? » (P3)

Catégorie 2 : L’attente d’une rechute inévitable (un avenir 
connu d’avance)

Les participants ne cessent jamais d’appréhender la récidive, 
tout en essayant de continuer à vivre le mieux possible dans l’in-
tervalle. Il n’est pas facile de vivre dans le présent en sachant 
que la maladie peut revenir à tout moment, car ironiquement, 
les participants ont l’impression de passer une grande partie de 
leur temps à s’inquiéter de l’avenir. « La récidive est toujours pré-
sente à mon esprit. Je veux dire que cette idée ne disparaît jamais, 
mais j’essaie de ne pas y penser à chaque instant. » (P9)

L’échec du traitement n’est pas toujours assimilé à une 
rechute, mais il est plutôt perçu comme un signe annoncia-
teur de futures récidives et de l’épuisement des options thé-
rapeutiques au fil du temps. « Moins d’un an après ma greffe, 

Figure 1
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j’ai fait une rechute. La situation n’était pas très reluisante. Mais 
maintenant que je réagis bien au nouveau traitement, je suis pru-
demment optimiste. » (P7)

Catégorie 3 : L’identité en évolution (la découverte d’un 
nouveau soi sans abandonner l’ancien)

Selon les participants, le myélome multiple a des répercus-
sions sur l’ensemble de leur identité, y compris leur carrière, le 
rôle qu’ils jouent dans leurs relations et leur perception d’eux-
mêmes. Ils ont souvent du mal à voir leur identité comme un 
tout cohérent, nombre d’entre eux ayant l’impression de vivre 
entre deux identités (la personne qu’ils étaient auparavant et 
la personne qu’ils sont maintenant) au fil des fluctuations 
de la maladie. Cette catégorie décrit tout particulièrement la 
manière dont les patients gèrent les changements causés par 
le myélome multiple en trouvant un équilibre entre la per-
sonne qu’ils avaient l’impression d’être avant et la personne 
qu’ils croient être maintenant. Dans leur esprit, ils sont deve-
nus, d’abord et avant tout, des patients atteints de cancer. 
Même pendant les périodes de rémission, lorsqu’ils se sentent 
bien et retrouvent presque leur vie d’avant le diagnostic, ils ont 
l’impression de ne jamais pouvoir abandonner leur identité de 
patients cancéreux. « Le cancer pénètre tout l’être, le corps et l’âme. 
Il fait tellement partie de nous que, même sans se victimiser, on est 
différent, on se sent hors jeu. » (P6)

Tous les participants ont parlé des importantes limites cau-
sées par le myélome multiple  : limites physiques, limites de 
temps, limites de leurs projets de vie, réduction de leurs capa-
cités mentales, restriction de leurs activités dues à des risques 
pour la santé. Ces limites sont perçues comme répressives par 
les participants, qui s’efforcent de trouver un équilibre entre 
leur vie et ces nouvelles contraintes. «  La principale consé-
quence, c’est que ça vous prive de votre liberté. C’est comme si on 
vous libérait de prison, mais que vous deviez vous présenter à votre 
agent de probation tous les mois ou toutes les semaines, ou plus. 
Quelqu’un, quelque part, va contrôler ce que vous pouvez et ne pou-
vez pas faire, et vous n’avez plus tellement de choix. » (P8)

Catégorie 4 : L’enrichissement des connaissances pour mieux 
gérer la santé (la lutte contre l’incertitude de la vie avec le 
myélome multiple)

Devant la nécessité de redéfinir leur vie bouleversée par le 
myélome multiple, les participants ont cherché à reprendre 
le contrôle en s’informant et de plus en plus en se penchant 
sur leur maladie. Ils ont décrit comment le myélome leur 
avait ôté ce sentiment de contrôle en leur faisant perdre leurs 
habitudes, en modifiant leurs projets d’avenir, en érodant 
leur bien-être et leur optimisme par rapport à leur santé, et 
en leur enlevant la possibilité de prédire ce qui allait leur 
arriver. En retour, les participants ont toutefois dit que la 
connaissance était un puissant contrepoids pour apporter de 
la stabilité dans l’espace liminal de leur incertitude face à leur 
santé. «  Plus on a de connaissances, plus on se sent maître de 
la situation. On manque de contrôle lorsqu’on ne sait pas ce qui 
se trouvera au prochain coin de rue. On ne veut pas être pris au 
dépourvu. Je veux m’asseoir, je veux que mon médecin m’explique 
comment ça fonctionne. Je veux tout savoir pour pouvoir faire 
plus de recherches. C’est important de s’informer par soi-même 

un peu. J’ai toujours pensé que, plus on a de connaissances sur 
quelque chose, mieux on se porte, car on peut alors prendre des 
décisions par soi-même. » (P8)

Catégorie 5 : La lutte contre le flot de la prise en charge des 
symptômes

La cinquième catégorie, la « lutte contre le flot de la prise 
en charge des symptômes », fait référence aux effets secon-
daires permanents et à la diminution de la qualité de vie des 
patients en raison des traitements oncologiques qui pro-
longent la durée de vie. Tous les participants, sans exception, 
ont vécu cette expérience. Certains effets secondaires étaient 
causés par les médicaments, comme les nausées, la diarrhée, 
la fatigue et la neuropathie, tandis que d’autres étaient liés 
à la maladie, comme la douleur, les lésions rénales, les frac-
tures osseuses et l’anémie. Certains effets secondaires ne 
pouvaient pas être attribués à une cause précise, semblant 
plutôt résulter d’une combinaison de plusieurs facteurs. 
« Lorsque j’avais la diarrhée, c’était juste de la diarrhée. Je n’étais 
pas inquiet. Ce n’était pas une défaillance d’organe. Je n’avais pas 
de problèmes rénaux. C’était donc étrange, j’avais l’impression 
d’avoir un fantôme à l’intérieur de moi, je me sentais bien, mais 
mon corps me disait le contraire. » (P6)

Les participants ont expliqué comment le myélome mul-
tiple avait eu, et continuait d’avoir, des conséquences néga-
tives sur leur qualité de vie globale, même dans les périodes 
où la maladie était stable. Si les multiples symptômes phy-
siques et effets secondaires se ressentaient de manière très 
immédiate et tangible, l’effet de la maladie et du traitement 
sur la qualité de vie était plus cumulatif et indirect, et donc 
plus difficile à conceptualiser et à exprimer pour les partici-
pants. Bien que les participants soient reconnaissants d’être 
en vie, la majorité d’entre vivent de l’insatisfaction en raison 
de la souffrance qui diminue leur qualité de vie. « Je prends 
tous ces médicaments et je suis capable de vivre, mais la vérité, 
c’est que je ne me sens pas bien. Je sais que j’ai de la chance. J’ai 
pu profiter de mes petits-enfants et de toutes sortes de choses, mais 
je suis fatigué. Ma qualité de vie est déplorable, 6 sur 10 peut-être. 
Ce n’est pas fort. » (P5)

Catégorie 6 : Un rééquilibrage continuel (l’impossibilité de 
se poser complètement)

La sixième catégorie, le « rééquilibrage continuel », décrit 
l’obligation pour les participants d’adapter constamment leur 
vie aux transitions, persistantes et fréquentes, imposées par 
le myélome multiple. Ils doivent ajuster leurs habitudes, 
leurs médicaments et leurs émotions, car plus rien n’était 
certain. Les participants n’avaient jamais l’impression d’at-
teindre un état de stabilité, ce qui les obligeait à se réadapter 
encore et encore aux aspects changeants de leur maladie et, 
par conséquent, de leur vie. Leurs habitudes commençaient à 
peine à se stabiliser que le myélome multiple faisait soudain 
des ravages et provoquait crises de douleur, rechute, infec-
tion ou autre enfilade de symptômes. Tout devait changer à 
nouveau, ce qui leur faisait perdre toute trace de la stabilité 
qu’ils avaient réussi à construire. « J’étais en train de me créer 
une routine. J’apprenais à connaître ce médicament et ses effets, 
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car il faut tout réapprendre à chaque nouveau traitement. » (P2) 
« Je vois mon corps changer sans savoir si c’est dû au cancer ou si 
c’est juste normal. » (P6)

Catégorie 7 : Des besoins de soutien dynamiques (à 
inquiétudes multiples, solutions multiples)

La septième catégorie, les «  besoins de soutien dyna-
miques », décrit l’adaptation nécessaire du niveau de soutien 
pour combler les besoins spirituels, physiques, affectifs et 
psychosociaux des patients, que ce soutien provienne d’amis, 
de membres de la famille, de professionnels de la santé ou 
de groupes de soutien, à différents moments de la trajectoire 
de la maladie. Les participants ont dit avoir besoin d’un vaste 
système de soutien dynamique qui s’adapte au flot de diffi-
cultés aux multiples facettes qui apparaissent au cours de la 
maladie. Tous les participants ont mentionné l’importance 
de l’aide reçue de leur famille et de leurs amis proches, affir-
mant qu’ils ne pourraient pas survivre sans ce réseau de sou-
tien principal. Ils ont toutefois reconnu que, malgré leur grand 
dévouement, il arrive que la famille et les amis qui forment 
ce réseau de soutien principal n’arrivent pas à répondre aux 
besoins en constante évolution des patients. « J’ai eu toute une 
série d’amis et de proches qui se sont offerts pour m’aider au début. 
C’était énorme comme soutien. Ils le font encore, mais dans une 
bien moindre mesure. Une fois mon traitement principal terminé, 
les gens ont disparu. Je veux dire, je comprends, tout le monde est 
occupé et doit mener sa vie, mais mon cancer est toujours là. Et je 
me demande s’ils se manifesteront à nouveau un jour. » (P4)

Pour les participants, l’aide reçue de la part des groupes 
de soutien par les pairs était extrêmement importante pour 
répondre à leurs besoins de soutien toujours changeants. Pour 
ne pas se sentir seuls, ils trouvaient particulièrement utile 
de pouvoir entrer en contact avec une personne vivant avec le 
myélome multiple (ce qui n’est pas le cas de la famille, des amis 
et des professionnels de la santé). « Parfois, on a juste envie de 
parler avec une autre personne atteinte du myélome. Ma femme ne 
comprend pas tout ce que je vis, mais un autre patient atteint de 
myélome, oui. Quelqu’un qui a eu un myélome multiple peut com-
prendre ce qui vit un autre patient dans la même situation. » (P4)

DISCUSSION
La présente étude a été conçue pour explorer l’expérience 

des personnes vivant avec le myélome multiple et l’influence 
de l’approche palliative des soins sur la vie avec un can-
cer incurable. Les données recueillies montrent clairement 
qu’une souffrance multimodale sous-tend l’expérience de ces 
patients. De nombreux participants à l’étude ont rapporté des 
souffrances émotionnelles, psychologiques, physiques et spi-
rituelles à des degrés divers tout au long de la trajectoire de 
la maladie. Cependant, malgré des cas évidents où l’approche 
palliative aurait pu être bénéfique, elle n’est que rarement utili-
sée, si l’on se fie aux résultats de l’étude; la souffrance physique 
était généralement la seule à faire l’objet d’une intervention, 
bien que souvent insuffisante selon les participants.

L’approche palliative des soins est centrée sur le patient et 
sa famille, et ses principes fondamentaux sont la communica-
tion ouverte avec la personne et ses proches, la planification 

préalable des soins, le soutien psychosocial et spirituel, et la 
prise en charge de la douleur et des symptômes (CHPCA/
ACSP, 2012). L’ACSP  (2012) et Santé Canada  (2018) estiment 
que l’approche palliative des soins devrait être la norme de 
référence pour tous les patients atteints d’une maladie limi-
tant l’espérance de vie, et que les soins palliatifs devraient être 
dispensée par tous les professionnels de la santé, et pas seule-
ment par les spécialistes.

Fait intéressant, lors des entrevues, lorsqu’on expliquait aux 
participants l’approche palliative des soins et l’aide qu’elle pou-
vait leur apporter, ils étaient généralement favorables à l’idée, 
la trouvant bénéfique. Cependant, lorsqu’on leur demandait 
s’ils seraient eux-mêmes ouverts à une approche palliative pour 
répondre à leurs besoins physiques, affectifs et pratiques non 
satisfaits en parallèle d’un autre traitement correspondant à 
leurs objectifs, la majorité des participants recommençaient à 
associer les soins palliatifs à la fin de vie; ils déclaraient ne pas 
avoir atteint cette étape, puisqu’ils n’étaient pas en fin de vie. 
Ce paradoxe demeurait même après qu’ils ont exprimé les dif-
ficultés qu’ils rencontraient et fait part de leur ouverture par 
rapport à une approche spécialisée dans la prise en charge de la 
souffrance.

Ce regard sur les soins palliatifs indique que, non seulement 
les personnes atteintes de myélome multiple ont des besoins 
non satisfaits, mais aussi que le lien entre « soins palliatifs » et 
« fin de vie » est tellement fort dans la tête des gens, que même 
lorsqu’on leur dit explicitement que les soins palliatifs ne sont 
pas exclusifs à la fin de vie, ils continuent de penser qu’il s’agit 
d’une seule et même chose. Certaines études suggèrent de rem-
placer le terme «  soins palliatifs  » par un autre, différent et 
moins marqué, comme « soins de soutien », par exemple; cela 
pourrait améliorer la perception des patients et des profession-
nels de la santé, et donc le recours aux services en général (Dalal 
et al., 2011; Fishman et al., 2018). Cependant, bien que les pré-
jugés associés au terme « soins palliatifs » soient l’un des plus 
grands obstacles empêchant les gens d’y avoir recours, le dépis-
tage des besoins et l’intégration précoce sont peut-être les prin-
cipales barrières à l’approche palliative (Murray et  al., 2017). 
Le dépistage est notamment plus difficile pour les personnes 
atteintes de maladies limitant l’espérance de vie comme le 
myélome multiple, dont le déclin fonctionnel diffère de la tra-
jectoire typique des cancers évolutifs. Tant que les pratiques 
courantes ne seront pas modifiées en amont, et que l’approche 
palliative des soins ne sera pas intégrée aux soins oncologiques 
dès le moment du diagnostic, les personnes atteintes continue-
ront de subir des souffrances évitables.

Les personnes qui reçoivent un diagnostic de cancer 
veulent, dans l’idéal, être en rémission ou guérir; elles veulent 
perdre leur statut de personne malade et ne plus présenter 
aucun signe clinique de cancer. Cependant, en cas d’affection 
incurable, les personnes continuent de viser la rémission tout 
en sachant qu’elles ne seront jamais totalement débarrassées 
de la maladie. Cela les place dans un espace liminal entre la vie 
avec le myélome multiple et la certitude qu’elles finiront par en 
mourir. Les participants ont souvent mentionné ce paradoxe, 
noté par Vlossak et Fitch (2008) dans leur étude de l’effet du 
myélome multiple sur les malades et leurs proches. Vlossak 
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et Fitch ont rapporté que les personnes atteintes de myélome 
multiple n’espéraient pas une guérison, mais « une vie relative-
ment en santé aussi longtemps que possible » (p. 145).

Les participants à l’étude ont souvent évoqué l’attente per-
pétuelle de la prochaine rechute. Ils partageaient tous le sen-
timent de ne pas profiter pleinement de leur vie lorsque leur 
maladie était stable parce qu’ils savaient qu’à un moment 
donné, elle leur serait enlevée. Dans le cadre de l’étude, il 
semble que les participants ayant vécu plus d’une rechute 
continuaient à vivre avec l’inquiétude d’une récidive à l’hori-
zon, mais choisissaient consciemment de se concentrer sur le 
moment présent et sur ce qui comptait le plus pour eux. Cette 
attitude est à comparer avec celle des participants qui n’avaient 
connu qu’une seule rechute, ou alors aucune; ils n’avaient 
apparemment pas intégré cette technique d’adaptation. 
L’acquisition de ce mécanisme d’adaptation au fil du temps 
reflète les conclusions de Karlsson et collaborateurs  (2014)  : 
que les personnes atteintes d’un cancer avancé oscillent sou-
vent entre la certitude et l’incertitude existentielles à cause de 
l’évolution de la maladie.

Selon les participants à la présente étude, le diagnostic de 
myélome multiple avait contribué à une perte d’identité, au point 
qu’ils ne reconnaissaient plus leur propre corps. Cette perte de 
l’ancien soi vient confirmer les résultats d’autres recherches sur 
le myélome multiple (Kelly et Dowling, 2011; Monterosso et al., 
2018). Par exemple, dans les travaux de Kelly et Dowling (2011), 
les changements physiques touchaient non seulement l’iden-
tité personnelle, mais aussi la façon dont les personnes atteintes 
de myélome multiple entraient en relation avec les autres lors-
qu’elles ne pouvaient plus cacher leur diagnostic.

Les participants à l’étude ressentaient le besoin d’en savoir 
plus sur leur diagnostic, et glanaient ces renseignements 
auprès des groupes de soutien, des professionnels de la santé 
et d’autres personnes atteintes de myélome multiple. Dans une 
revue de la littérature sur les besoins de ce groupe de patients, 
l’information et l’éducation arrivaient en tête des 9 domaines de 
besoins (Tsatsou et al., 2021). Le besoin de savoir gérer au mieux 
la maladie revient dans d’autres études sur le myélome multi-
ple (Cuffe et al., 2020; Kelly et Dowling, 2011; Vlossak et Fitch, 
2008). Ce que les patients attendaient surtout des profession-
nels de la santé, c’était de l’information sur la maladie, mais elle 
était aussi souvent difficile à obtenir en raison des contraintes 
de temps et des habiletés de communication des professionnels 
de la santé, ainsi que de la capacité à tout saisir des patients.

La plupart des participants ont dit avoir souffert de dou-
leurs et de symptômes pendant des années, sans trouver 
aucun soulagement. Seuls deux participants se sont souve-
nus qu’on leur avait déjà proposé des soins palliatifs spécia-
lisés pour les aider à contrôler la douleur et les symptômes. 
Un certain nombre de participants ont parlé de la souffrance 
associée aux effets secondaires des traitements, notamment la 
neuropathie, la douleur, la fatigue et la diarrhée. Ces résultats 
font écho à ceux de Mols et collaborateurs (2012) et de Cuffe et 
collaborateurs  (2020); dans leurs études, les problèmes et les 
symptômes les plus répandus chez les personnes atteintes de 
myélome multiple étaient la fatigue, la douleur et la dyspnée.

Les participants à la présente étude avaient de la difficulté 

à trouver leur nouvelle normalité, à s’installer dans une rou-
tine et à ressentir une certaine familiarité par rapport à leur 
vie. Ces résultats vont dans le même sens que ceux de De Wet 
et collaborateurs (2019) et de Karlsson et collaborateurs (2014), 
qui ont conclu à la possibilité, pour les personnes atteintes de 
cancer, de modifier leurs priorités afin de mieux contrôler leur 
vie, mais aussi d’avoir un état d’esprit positif et de maîtriser la 
situation dans son ensemble.

Tous les participants à la présente étude ont fait part d’un 
sentiment d’incertitude, généralement dû à la peur de la réci-
dive, au fait de vivre dans l’attente et à l’impossibilité de pré-
dire l’avenir. Les patients vivaient aussi dans l’incertitude parce 
qu’ils ne savaient pas si le traitement fonctionnait ou quand il 
cesserait d’être efficace, qu’ils ne comprenaient pas les change-
ments dans les résultats des tests ou qu’ils ignoraient tout de 
la présentation des symptômes. Comme dans les études anté-
rieures, les personnes atteintes de myélome multiple luttent 
contre l’incertitude, quelle que soit l’étape de la maladie (Cuffe 
et al., 2020; De Wet et al., 2019).

Les participants à l’étude avaient un autre point commun : 
le soutien offert par les amis et la famille n’était pas toujours 
suffisant, malgré toute leur bonne volonté. Selon les parti-
cipants, l’aide dont ils avaient besoin exigeait beaucoup de 
temps et d’effort, ce qui limitait l’utilité du soutien des proches 
et des amis. Cette observation rejoint les conclusions de Nipp 
et collaborateurs  (2016), qui ont constaté de forts taux d’an-
xiété et de dépression chez les proches aidants de personnes 
atteintes d’un cancer incurable, parfois même plus que chez 
les personnes dont ils s’occupaient.

L’une des plus grandes difficultés que rencontraient les 
personnes atteintes de myélome multiple était de trouver 
un équilibre entre le temps gagné grâce au traitement et les 
effets secondaires et la diminution de la qualité de vie qui en 
résultent (figure  1). Comme l’objectif des soins palliatifs est 
de soulager la souffrance sous ses différentes formes (WHO/
OMS, 2020), il est illogique de ne pas proposer une approche 
palliative en parallèle du traitement qui prolonge la vie, 
sachant que le traitement et la maladie s’accompagnent tous 
deux d’une certaine forme de souffrance. L’intégration de l’ap-
proche palliative aux normes de soins constitue un moyen effi-
cace d’éliminer de manière proactive les souffrances évitables 
des personnes atteintes de myélome multiple. La douleur phy-
sique fait l’objet d’une certaine attention, mais la plupart des 
participants ne se souvenaient pas d’avoir discuté de planifica-
tion préalable des soins ou de leur souffrance non physique. 
Ils n’ont donc pas nécessairement bénéficié de l’approche pal-
liative pour faciliter leur expérience.

IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE
Santé Canada  (2018) et l’ACSP  (2012) estiment que les 

soins palliatifs peuvent être prodigués par les professionnels 
de la santé dans divers contextes, et que les services spéciali-
sés ne sont nécessaires que dans de rares cas. Ils proposent 
que les soins palliatifs de base soient la responsabilité de tous 
les professionnels de la santé. Cependant, il arrive souvent que 
le grand public (Fliedner et al., 2021) et les professionnels du 
milieu de la santé, y compris les médecins et les infirmières 
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(El-Jawahri et al., 2020; Tay et al., 2021), pensent que les soins 
palliatifs sont l’équivalent des soins de fin de vie.

Ce sont les infirmières qui passent généralement le plus de 
temps avec les patients; elles sont donc bien placées pour four-
nir des soins palliatifs primaires. Cependant, elles pourraient 
bénéficier d’une formation supplémentaire sur l’approche 
palliative. Les recherches menées auprès d’infirmières qui ne 
travaillent pas en soins palliatifs suggèrent qu’elles se sentent 
généralement assez compétentes pour prendre en charge la 
douleur et les symptômes, mais qu’elles sont beaucoup moins 
à l’aise d’intégrer d’autres principes des soins palliatifs, notam-
ment les techniques de communication et les aspects psycho-
sociaux de la prestation de soins palliatifs, ce qui comprend, 
sans s’y limiter, l’obligation d’aborder avec les patients des 
sujets difficiles (Hao et al., 2021).

Souvent, les infirmières en pratique générale évitent les 
conversations difficiles portant sur le pronostic, la planification 
préalable et les soins de fin de vie. Le fait de ne pas savoir à 
qui il revient d’aborder ce genre de sujets, la peur d’ôter tout 
espoir au patient ou l’idée que ces discussions doivent plutôt 
avoir lieu lorsque l’état du patient se détériore pourraient expli-
quer cette tendance (Hjelmfors et al., 2015). Il faudrait insis-
ter davantage sur la formation en soins palliatifs, notamment 
sur les compétences en matière de communication et de sou-
tien psychosocial, afin de donner aux infirmières la confiance 
nécessaire pour prodiguer des soins palliatifs primaires.

Le Guide de conversation sur les maladies graves pourrait être 
un outil pratique pour promouvoir la prestation de soins pal-
liatifs primaires ou alors l’adoption de l’approche palliative des 
soins par les infirmières. Ce guide a été conçu pour aider les cli-
niciens à avoir des discussions efficaces sur des sujets difficiles 
avec les personnes atteintes d’une maladie limitant l’espérance 
de vie afin de connaître leurs préférences, leurs objectifs et leurs 
valeurs (AHS, 2018). La communication ouverte étant un prin-
cipe central de l’approche palliative, il faut discuter des souhaits 
du patient et de sa qualité de vie dès le début, lorsque la per-
sonne se sent bien, et réaborder le sujet à différents moments 
de la trajectoire de la maladie, afin de s’assurer que les objec-
tifs du patient et de son équipe soignante sont en harmonie. À 
l’heure actuelle, de façon générale, cette conversation n’a lieu ni 
assez tôt ni assez souvent dans le parcours de soins (Bernacki, 
2014). Les infirmières en particulier doivent s’y préparer, car ces 
discussions se produisent souvent spontanément au chevet du 
patient pendant les soins usuels (Beddard-Huber et  al., 2021). 
Le fait de suivre une formation sur les « conversations en cas 
de maladie grave » et de se préparer à aborder ce type de sujets 
peut aider les infirmières à fournir des soins répondant à la défi-
nition de l’approche palliative, car les échanges spontanés sont 
parfois la seule occasion pour les patients de discuter de planifi-
cation préalable des soins.

FORCES ET LIMITES DE L’ÉTUDE
Les participants à l’étude appartenaient à diverses tranches 

d’âges et possédaient une expérience variée de la vie avec le 
myélome multiple (en termes de nombre d’années), ce qui 
augmentait l’hétérogénéité de l’échantillon, mais aussi la 
qualité de la recherche. Cependant, l’étude présente aussi 
certaines limites. L’échantillon était de petite taille, ce qui res-
treint les possibilités de généralisation, mais demeure tout de 
même conforme à la méthodologie de recherche de la théo-
rie ancrée de Corbin et Strauss. En outre, l’échantillonnage 
a été réalisé en un seul endroit. Tous les participants étaient 
blancs, ce qui limitait l’intersectionnalité des expériences qui 
auraient enrichi la compréhension de l’approche palliative des 
soins aux personnes atteintes de myélome multiple si l’ori-
gine ethnique des participants avait été variée. Ceci est d’au-
tant plus pertinent que l’incidence du myélome multiple est 
deux fois plus élevée chez les personnes d’origine africaine que 
chez les personnes de race blanche (Kanapuru et  al., 2022). 
De plus, tous les participants étaient engagés dans une rela-
tion de couple à long terme, ce qui restreint la compréhension 
des besoins et des expériences des personnes qui n’ont pas de 
conjoint ou de conjointe pour les aider, et de la façon dont l’ap-
proche palliative pourrait combler leurs besoins de soutien.

CONCLUSION
Le myélome multiple est un cancer hématologique incu-

rable. L’approche palliative, qui vise à soulager la souffrance, 
peut être mise en œuvre parallèlement aux interventions cura-
tives, en mettant l’accent sur la communication ouverte avec 
les patients et leurs proches, la planification préalable des 
soins, le soutien psychosocial et le contrôle de la douleur et des 
symptômes (Gärtner et al., 2019). La présente étude examinait 
la manière dont l’approche palliative était utilisée pour soute-
nir les personnes atteintes de myélome multiple. Cependant, 
les résultats indiquent que l’approche palliative n’est pas 
employée de manière cohérente auprès de cette population, 
même si on sait qu’elle leur serait profitable. Le myélome mul-
tiple est une maladie complexe, avec des symptômes qui vont 
et qui viennent et qui entraînent un fardeau plus important 
que tous les autres cancers hématologiques (Kiely et al., 2017; 
Li et al., 2020). En outre, la majorité des gens ne comprennent 
pas bien la nature des soins palliatifs. Les résultats de l’étude 
mettent en évidence un besoin accru de soutien pour les per-
sonnes atteintes de myélome multiple. D’autres recherches 
seront nécessaires pour mieux faire connaître l’utilisation de 
l’approche palliative auprès de ce groupe et contribuer à un 
changement de culture sur la perception des soins palliatifs 
dans le cadre des soins hémato-oncologiques.
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Annexe

Guide d’entrevue semi-structurée

1. Comment est-ce pour vous de vivre avec un myélome multiple?

2. Comment avez-vous réagi au diagnostic?

3. Pouvez-vous me dire ce que vous comprenez de votre maladie?

a. Qu’est-ce que cela signifie pour vous?

4. Pouvez-vous me dire ce que vous comprenez de votre pronostic?

5. Comment se passent pour vous les soins que vous recevez?

a. À quoi ressemblent certaines des interventions?

6. Qu’est-ce qui vous a été le plus utile ou quelle personne vous a été la plus utile pendant votre expérience du cancer?

7. Jugez-vous avoir souffert (mentalement, spirituellement, physiquement et émotionnellement)?

a. Qu’est-ce qui vous aurait aidé?

b. Si vous aviez pu recevoir de l’aide pour contrôler les symptômes de la part d’une équipe spécialisée, cette possibilité 
aurait-elle été intéressante pour vous?

8. Y aurait-il eu des avantages pour vous à recevoir du soutien spirituel? Des soins palliatifs? Des soins psychosociaux?

9. Qui vous a aidé à soulager la souffrance dont vous avez parlé?

10. Qui vous soutient?

a. Avez-vous rencontré quelqu’un pour recevoir de l’aide spirituelle? Des soins palliatifs? Des soins psychosociaux?

i. C’était comment?

11. Avez-vous déjà entendu le terme « soins palliatifs »?

a. Qu’est-ce qu’il signifie pour vous?

b. Comment en avez-vous entendu parler?

12. Avec le recul, de quels types de personnes ou de services auriez-vous eu davantage besoin?



562  Volume 34, Issue 4, Fall 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

FE
A

TU
R

ES
/C

h
r

o
n

iq
ues

 Living fully, choosing wisely: Exploring patient-
centred approaches to palliative care and MAiD – 
Part I
by Stephanie Lelond, Vanessa Slobogian, Monique Visser, and Tracy Powell

ABSTRACT
With increasing numbers of individu-
als presenting with advanced cancer, 
strong recommendations for the integra-
tion of palliative care in oncology, and 
the availability and acceptance of medi-
cal assistance in dying, oncology nurses 
must be informed and prepared to provide 
patient-centred care in advanced cancer. 
This is part one of a two-part case report 
presenting an exploration of early pallia-
tive care and medical assistance in dying in 
the setting of advanced cancer. It focuses on 
the patient and family experience through-
out the illness trajectory, from diagnosis to 
death, and incorporates some of the com-
mon challenges seen in supporting someone 
with advanced cancer. While highlighting 
the perspective of the patient and family, it 

demonstrates how palliative care and med-
ical assistance in dying can work together 
to achieve a patient’s goals. The paper pro-
vides valuable insight for oncology nurses 
to consider in their practice.

INTRODUCTION
Nurses are often an early and frequent 

point of contact when patients face a 
diagnosis of advanced cancer. Providing 
quality cancer care demands that front-
line oncology nurses are knowledgeable 
about patients’ cancer-directed thera-
pies and additional care options, includ-
ing palliative care and medical assistance 
in dying (MAiD; Pratt-Chapman, 2018). 
Of equal importance is ensuring the 
care provided takes a patient-centred 
approach (Elkefi & Asan, 2023). Key ele-
ments of patient-centred care include 
care that is 1) collaborative, coordinated 
and accessible, 2) welcoming of family, 
as defined by the patient, 3) inclusive of 

patient and family in decision-making, 
4) showing respect and value for patient 
and family viewpoints, 5) fully transpar-
ent and timely in delivery of informa-
tion, 6) aligned with patient goals, and 7) 
making sure physical comfort and emo-
tional well-being are top priorities (NEJM 
Catalyst, 2017).

While the term palliative care has 
traditionally been associated with end 
of life, its clinical practice resolves to 
improve quality of life through deliv-
ery of person-centred care across the ill-
ness experience (Box 1; World Health 
Organization, 2020). Initiating pallia-
tive care around the time of diagnosis 
of advanced cancer, also known as early 
palliative care (EPC), is an approach that 
seeks to improve the quality of life for 
individuals and their families through-
out the entire illness trajectory, even con-
currently with life-prolonging treatment 
(Haun et al., 2017). While specialist pal-
liative care providers may be beneficial 
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Box 1

Definition of Palliative Care
According to the WHO (2020), palliative care is an approach that improves 
the quality of life of patients and their families facing a life-threatening illness 
through the prevention and relief of suffering, by means of early identification 
and impeccable assessment and treatment, of pain and other physical, psychoso-
cial, and spiritual concerns. Palliative care:
•	 provides relief from pain and other distressing symptoms and should be con-

sidered an ethical duty to healthcare providers;
•	 integrates the psychological and spiritual aspects of care and enhances quality 

of life and may also positively influence the course of illness;
•	 helps patients live as actively as possible until death and helps family cope 

during the illness and in their own bereavement;
•	 uses a team approach to address the needs of patients and their families, 

including bereavement counselling, if indicated;
•	 is explicitly recognized under the human right to health and should be pro-

vided through person-centred and integrated health services paying special 
attention to specific needs and preferences of individuals;

•	 is most effective when considered early in the course of illness, in conjunction 
with other therapies that are intended to prolong life, such as chemotherapy or 
radiation therapy, and includes those investigations needed to understand and 
manage distressing clinical complications better.

mailto:Vanessa.Slobogian@albertahealthservices.ca
mailto:Monique.visser@sunnybrook.ca
mailto:tlpowell@mtroyal.ca
mailto:Monique.visser@sunnybrook.ca


563Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 4, Fall 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

FEA
TU

R
ES/C

h
r

o
n

iq
ues



to support more complex needs, a pallia-
tive approach can be adopted by frontline 
oncology providers. Both generalist and 
specialist palliative care can take place 
alongside the pursuit of life-prolonging 
treatments. A palliative approach to care 
or primary/basic/generalist palliative 
care involves basic physical and psycho-
social symptom management, explora-
tion of goals of care and code status in 
light of an advanced illness, and manage-
ment of clear coordination and transition 
to community palliative care. These strat-
egies should be part of a regular oncol-
ogy skill set. Specialist palliative care is 
needed for complex physical and psycho-
social symptom management, existential 
distress and severe suffering, unattain-
able requests or family/team conflict, 
MAiD requests, and complex care coor-
dination/team transitions, requiring 
formal subspecialty training (Quill & 
Abernathy, 2013).

For some individuals, a critical com-
ponent of their end-of-life journey is 
having control over how and when 
their death occurs. Since 2016, eligi-
ble adults (Box 2) may seek the option 
to end their life with medication given 
by a physician or nurse practitioner or 
through self-administration, commonly 
referred to as MAiD (Bill C-14, 2016; 
Bill C-7, 2021; Health Canada, 2024). 
The Fourth Annual Report of MAiD in 
Canada (Health Canada, 2023) indicates 
lung cancer is the most frequent under-
lying medical condition for those receiv-
ing MAiD, and the nature of suffering 
most commonly reported includes loss 
of ability to engage in meaningful life 
activities, and loss of ability to perform 
activities of daily living.

Addressing complex topics, such as 
EPC and MAiD, is required as front-
line oncology nurses help their patients 

navigate an advanced cancer diagnosis. 
This case report was developed using 
findings from ongoing and published 
research and clinical expertise from 
healthcare providers with established 
expert practice in palliative care, MAiD, 
ethics, and related academics as a tool to 
support oncology nurses in their prac-
tice. This Part One paper focuses on the 
patient and family experience and Part 
Two will highlight the role of the oncol-
ogy nurse.

CASE REPORT: PART 1
Nancy is a 61-year-old woman who 

identifies as female, is single, and is the 
mother of two adult sons, David, aged 
26, and Mark, aged 28. She is an enthu-
siastic long-distance runner and hiker, 
has never smoked, and drinks a few 
glasses of wine per week.

Nancy presented to her family phy-
sician after a six-month history of dry 
cough with new-onset shortness of 
breath. Despite being previously healthy 
and feeling quite well, investigations 
led to a diagnosis of Stage IV adenocar-
cinoma of the lung with metastases to 
lymph nodes and bone.

From the time of suspicion of can-
cer, Nancy had been filled with anxiety 
and uncertainty. She felt a loss of con-
trol and isolation, frustration with wait-
ing for multiple diagnostic tests and 
appointments, and strong denial that 
someone as healthy as herself could 
have cancer.

When Nancy and her son Mark met 
with the oncologist, they were told that 
her cancer was not curable. However, 
with treatment, they could prolong the 
time she had. She was advised that with 
immunotherapy, her prognosis was 
likely two to three years, and without 

it, less than six months. Nancy was ini-
tially hesitant to proceed with treat-
ment while feeling well. However, she 
decided to start immunotherapy to 
have as much time as possible with her 
sons. During the discussion of treat-
ment options, a discussion of refer-
ral to EPC was also addressed. Nancy 
was surprised to be discussing palli-
ative care at the time of her diagno-
sis, as she thought it meant end-of-life 
care (Box 3). However, EPC was pre-
sented as additional personalized sup-
port, together with oncology care, that 
would focus on her well-being, mitigate 
symptoms as they appeared, improve 
satisfaction with her care, and help pre-
serve her quality of life throughout and 
beyond treatment, amongst other ben-
efits (Temel et  al., 2010; Bakitas et  al., 
2015; Maltoni et  al., 2016; Temel et  al., 
2017; Vanbutsele et al., 2018).

The consultation with EPC hap-
pened within a week of her first oncol-
ogy appointment and facilitated Nancy’s 
understanding of her illness and treat-
ment options and how they related to 
her values about health and wellbeing. 
Questions about her diagnosis and its 
expected trajectory were answered, pre-
ferred methods of receiving and shar-
ing her medical information were 
reviewed, and the concepts of goals of 
care and advanced care planning were 
introduced. Nancy was also offered sup-
portive referrals to social work, the exer-
cise program, support groups, and the 
dietitian.

With this new perception of EPC, 
Nancy was thankful that she and her 
family were offered this support and the 
opportunity for important conversations 
so early in her illness (Ahmed et  al., 
2023; Fliedner et  al., 2019). Supported 
by a better understanding of her diag-
nosis and treatment options, Nancy 
regained some sense of control, and 
became a more active participant in 
her care (Fliedner et al., 2019; Maloney 
et al., 2013;). She started her treatments 
and tolerated them well.

Knowing the social isolation that can 
come with an advanced cancer diag-
nosis and cancer treatments, the EPC 
team helped Nancy strategize for cop-
ing with continuous health inquiries 
from well-meaning friends, family, and 

Box 2

Current MAiD Eligibility Requirements, 2021
1.	 Be eligible for health services funded by the federal government, province, or 

territory
2.	 Be at least 18 years old and mentally competent
3.	 Have a grievous and irremediable medical condition (note that the require-

ment placed in the rules by the federal government about death being reason-
ably foreseeable was removed in 2021 allowing for two tracks for MAiD)

4.	 Make a voluntary request to receive MAID that is not the result of outside 
pressure

5.	 Give informed consent to receive MAID.



564  Volume 34, Issue 4, Fall 2024 • Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

FE
A

TU
R

ES
/C

h
r

o
n

iq
ues



acquaintances and the feeling of now 
having less in common with her friends 
(Liang et  al., 2022). She established a 
new normal and continued to partici-
pate in activities she enjoyed. However, 
as time and treatments continued, she 
could no longer run as far and became 
increasingly short of breath. Her EPC 
team made medication adjustments 
to reduce her experience of shortness 
of breath, and when she became too 
fatigued to run, in collaboration with 
the exercise program, she was encour-
aged to change behavioural strategies 
and ask a group of her friends to join 
her for simple hikes instead (Hoerger 
et al., 2018).

Adjusting to a new normal became 
a regular occurrence, and Nancy grew 
weary of dedicating her ever-decreas-
ing energy to treatments. Her oncology 
team suggested she take a short break 
from treatment. With the expertise of 
the EPC team, she also arranged for a 
safe and suitable holiday that she had 
been putting off since she was diag-
nosed. While still enjoying the cur-
rent quality of her life, she had become 
acutely aware her time was limited and 
began to slowly prepare for her eventual 
death, finding a lot of support and guid-
ance from her EPC team.

After a year and a half of immu-
notherapy treatment, Nancy’s cancer 
had markedly progressed, including 
new brain metastases. She shared her 
distress with her psychosocial care 

provider, imagining what the rest of 
her life would look like, afraid of los-
ing her independence and becoming a 
burden to her children. Homecare sup-
port was explored with EPC to reduce 
this suffering, but Nancy was hesi-
tant to accept strangers coming into 
her home. Because of her new brain 
metastases, Nancy was offered whole 
brain radiation, and while consider-
ing this option, confided to one of her 
nurses, “I just don’t want to do this any-
more.” Uncertain about her meaning, 
Nancy’s oncology nurse took the time 
to explore her wishes and it became evi-
dent that Nancy did not want to proceed 
with additional treatment, but instead 
she wanted to focus on comfort as her 
illness progressed. Nancy also asked 
about MAiD and how to initiate the 

process. Feeling supported rather than 
abandoned by her nurse (Odagiri et al., 
2018), Nancy shared her wishes with 
her attending physician and, in keep-
ing with the hospital’s MAiD policy, an 
effective referral (Box 4) was made to 
the local MAiD team.

A few days later, a MAiD coordi-
nator contacted Nancy to discuss her 
wishes. After an extensive conversation, 
it was clear that Nancy wanted to start 
the process as soon as possible, as she 
had stopped immunotherapy. However, 
Nancy did not have a timeline to move 
forward with a provision, only that 
when the time comes, she wants to die 
at home with her sons present.

By the end of the meeting, Nancy 
and the MAiD coordinator arranged to 
complete a written request for MAiD, 
a safeguard requirement for all MAiD 
applications. This request would need 
to be witnessed, and the MAiD coordi-
nator told Nancy of a couple of organi-
zations that could support her with this, 
including Dying with Dignity, as Nancy 
did not want to involve anyone outside 
of her immediate family until she con-
firmed her eligibility. As outlined in 
MAiD legislation, her eligibility needed 
to be determined by two independent 
clinicians, which was arranged by the 
MAiD coordinator (Bill C-14, 2021).

Over the next few weeks, Nancy met 
with her family doctor, who had agreed 
to act as her initial assessor and will-
ing provider, if found eligible. When 
they met, they discussed eligibility crite-
ria (Box 2) and had a long conversation 

Box 3

Family Perspectives in Early Palliative Care
Nancy’s sons were shocked and saddened by the unexpected diagnosis and feared 
losing their mom. Looking for any hope, David searched for more information 
and treatment options. Because David was unable to attend the initial oncology 
visit, when he heard about the involvement of the EPC team, he was frustrated 
and angry, as he understood palliative care to be an end-of-life intervention. EPC 
sounded like giving up while he wanted to focus on curing his mom’s cancer. 
The EPC team connected directly with David to discuss his concerns. The team 
explained that palliative care could occur alongside cancer treatment and that many 
individuals whose primary focus is cure or disease control benefit greatly from the 
holistic support offered by an early palliative approach (Maltoni et al., 2023). David 
still struggled with the word palliative (Patel & Lyons, 2020) but understood why 
his mom would find this approach to be beneficial given all that she was going 
through. Both Mark and David felt comforted knowing about the supports avail-
able and having clarity on what their mom would want should they have to make 
any future decisions on her behalf.

Box 4

Ensuring Access to Care – An Effective Referral
According to the CPSO (2024), an effective referral is necessary to safeguard and 
respect patient autonomy when a healthcare provider is unable to provide the 
requested care themselves and, instead, must refer to another provider for the 
requested care. This requires a positive action to connect the patient to another 
healthcare provider who is able and willing to provide the requested care, in a 
timely manner. 

The 3 components of an effective referral include:
1.	 a positive action to connect the patient with another healthcare provider or 

agency;
2.	 the referral must be made to a healthcare provider or agency that is accessible 

and available to the patient;
3.	 the referral is made in a timely manner, so that patient care is not delayed.
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about her illness, including alterna-
tive treatments and options that might 
relieve her suffering, exploring and sup-
porting the use of options offered by 
her EPC team. Using the valuable notes 
from the EPC consultation, Nancy and 
her doctor discussed how her illness 
was impacting what was meaningful 
to her and the changes to her quality of 
life. At the end of the appointment, find-
ing no concerns with her voluntariness 
or capacity, Nancy’s family doctor found 
her eligible, as did her second assessor, 
a nurse practitioner working at the local 
hospital.

With her eligibility confirmed, Nancy 
felt relief in knowing that if or when she 
felt ready, she could receive MAiD. Her 
family doctor agreed to schedule a fol-
low-up appointment in a few weeks to 
see how she was doing and reminded 
her that she could withdraw her consent 
at any time. Because of his concern with 
her brain metastases, he also discussed 
with Nancy the possibility of complet-
ing a waiver of final consent at a future 
appointment, as a way to ensure she 
could still receive her MAiD provision 
in the event she lost her capacity to give 
final consent at the time of the provision 
(Dying with Dignity Canada, 2021).

As was important to Nancy, she con-
tinued to involve her sons in her care 
decision, including focusing on com-
fort measures while she explored the 
MAiD option. Mark and David strug-
gled with her request, and neither was 
in complete agreement with her desire 
for MAiD (Box 5).

Nancy continued to involve them in 
her appointments and engaged them 
in several conversations about what she 
wanted in her final days. At her next 
cancer care follow-up appointment, 
Nancy’s nurse asked how her experience 
with the MAiD process had been. Nancy 
shared that, much like the EPC consul-
tation, it had provided the opportunity 
for further open and direct communica-
tion with her sons about her wishes and 
her mortality. The support of the EPC 
and MAiD teams allowed Nancy, Mark, 
and David to spend meaningful time 
together as her illness progressed while 
she considered how she wished for the 
end of her life to occur.

CONCLUSION
Nancy’s engagement with both EPC 

and MAiD helped her outline her goals 
and discuss how she might continue to 
achieve them in the face of her cancer 
diagnosis. These supports also fostered 
important conversations with Nancy 
about her sons’ involvement in her care, 
and enabled her sons to hear what was 
important to her. Both EPC and MAiD 
provided family support in difficult cir-
cumstances, taking the time to under-
stand the issues and address them.

As an oncology nurse, your involve-
ment in both EPC and the MAiD 
process can vary. It may include incor-
porating a palliative approach in your 
practice, referral to the local palliative 
care team, advocating for earlier involve-
ment of palliative care amongst your 
colleagues, or educating that palliative 
care does not mean end-of-life care. 
When a patient requests a consultation 
for MAiD, you have a right to consci-
entiously object, but are still required 
to ensure an effective referral occurs. 
You may also assume the role of being 
a care provider present during a MAiD 
provision. Most importantly, no matter 
your level of involvement, we must keep 

patients such as Nancy, and their fami-
lies, at the centre of our care. This kind 
of patient-centred care is vital to helping 
patients live their lives fully and foster 
wise and informed choices along their 
cancer trajectory.

Part One of this case report explored 
how Nancy, through the entirety of her 
advanced cancer experience, was pro-
vided with the space to explore what 
was important to her and choose what 
treatment options best aligned with 
her beliefs, wishes, and values. In Part 
Two of this case report, we will present 
tips and resources to support frontline 
oncology nurses in caring for patients 
like Nancy.

RESOURCES
MAID Family Support Society

Bridge C-14

Dying with Dignity 

Centre for Effective Practice Clinical 
Tools- Medical Assistance in Dying

Canadian Association of MAiD 
Assessors and Providers 

Vital Talk

Canadian Virtual Hospice

Box 5

Family Perspectives in MAiD
Mark had been saddened by Nancy’s request for MaiD, but understood that she 
was suffering. He resolved to support her through the process, even if he was 
unsure how he felt about MAiD. He worried that his supportive efforts gave her 
the impression that he wanted her to have MAiD, but was also concerned that 
expressing his opinion might influence her choice away from what she felt was 
best. Nancy’s younger son struggled with the request, and continued to research 
alternative treatments, expressing frustration that everyone, including his mom, 
seemed to have given up. Both sons disliked any assumptions about their opin-
ions and worried that outsiders would see them as agreeing with or encourag-
ing Nancy to pursue MAiD. They were unsure of what to tell family and friends 
if she went through with the provision. When a nurse noticed their silence at 
a follow-up appointment (Harvath et al., 2006) and offered them a private con-
versation in the hall, they were thankful for the opportunity to speak separately 
(Hales et al., 2019), and admitted they struggled to support Nancy’s desire for the 
option of MAiD. David disclosed that he found it morally difficult (Frolic et al., 
2020; Gamondi et al., 2015; Ganzini et al., 2008; Holmes et al., 2018; Snijdewind 
et al., 2014) to act like it was okay that his Mom might choose to die with assis-
tance, suggesting they could try to talk her out of it. The nurse validated their 
complex feelings as normal in their situation (Emanuel et al., 2000; Frolic et al., 
2020), and provided suggestions to reduce isolation while trying to keep hidden 
(Gamondi et al., 2015; Goldberg et al., 2021; Variath et al., 2020) from their mom 
how they felt.

https://maidfamilysupport.ca/
https://www.bridgec14.org/
https://www.dyingwithdignity.ca/end-of-life-support/medical-assistance-in-dying/?gad_source=1&gclid=CjwKCAjw_LOwBhBFEiwAmSEQAW-5h_7EonlC2T5i35Jq6XYwc-kuecuq0RGkQiiaP3W4ibshQYDWyRoCYPsQAvD_BwE
https://cep.health/clinical-products/medical-assistance-in-dying/
https://cep.health/clinical-products/medical-assistance-in-dying/
https://camapcanada.ca/
https://camapcanada.ca/
https://www.vitaltalk.org/vitaltalk-apps/
https://www.virtualhospice.ca/en_US/Main+Site+Navigation/Home.aspx?gad_source=1&gclid=CjwKCAjwte-vBhBFEiwAQSv_xdawXQGy2oByFm7az6Fs9w0smL6qjDIScJOlpV8rhfb0g0IWUJvtwxoCAuMQAvD_BwE
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 Vivre pleinement, faire des choix réfléchis : 
Approches de soins palliatifs et d’aide médicale à 
mourir centrées sur le patient – Partie I
par Stephanie Lelond, Vanessa Slobogian, Monique Visser, et Tracy Powell

RÉSUMÉ
Compte tenu de la prévalence croissante 
des cancers avancés, des recommandations 
pressantes d’intégrer les soins palliatifs en 
oncologie ainsi que de la disponibilité et 
de l’acceptation de l’aide médicale à mou-
rir, les infirmières en oncologie doivent 
être bien informées et préparées à fournir 
des soins axés sur le patient. La présente 
étude de cas, qui sera présentée en deux 
parties, explore dans un premier temps les 
soins palliatifs précoces et l’aide médicale à 
mourir dans les cas de cancer avancé, en se 
concentrant sur l’expérience du patient et 
de sa famille tout au long de la maladie, 
du diagnostic au décès, et en abordant cer-
taines des difficultés courantes rencontrées 

dans l’accompagnement d’une personne 
atteinte d’un cancer à ce stade. Tout en 
mettant l’accent sur le point de vue du 
patient et de sa famille, il est expliqué com-
ment les soins palliatifs et l’aide médicale à 
mourir fonctionnent de pair pour atteindre 
les objectifs du malade. Le présent article 
fournit des informations précieuses pour la 
pratique des infirmières en oncologie.

INTRODUCTION

Les infirmières sont souvent le pre-
mier point de contact des patients 

qui reçoivent un diagnostic de cancer 
avancé. Pour fournir des soins de qua-
lité, les infirmières de première ligne 
en oncologie doivent bien connaître 
les traitements et les autres options de 
soins disponibles, y compris les soins 
palliatifs et l’aide médicale à mou-
rir  (AMM; Pratt-Chapman, 2018). Un 
autre aspect, tout aussi important, est 
d’adopter une approche centrée sur 
le patient (Elkefi et Asan, 2023). Pour 
ce faire, les soins prodigués doivent  : 
1)  être collaboratifs, coordonnés et 
accessibles; 2)  être accueillants pour la 
famille ou les personnes que le patient 
considère comme de la famille; 3) faire 
participer le patient et la famille à la 
prise de décisions; 4) faire preuve de res-
pect et valoriser le point de vue de tous; 
5)  être totalement transparents et per-
mettre la transmission de l’information 
au bon moment; 6)  correspondre aux 
fixés; 7) viser en priorité le confort phy-
sique et le bien-être émotionnel (NEJM 
Catalyst, 2017).

Bien que les soins palliatifs soient 
souvent associés à la fin de vie, ils 
visent, dans leur application clinique, à 
offrir à la personne des soins axés sur 
ses besoins tout au long de la maladie 
(encadré 1; World Health Organization/
Organisation mondiale de la Santé, 
2020). La mise en place de soins pal-
liatifs dès le diagnostic d’un cancer 

avancé, aussi appelés «  soins palliatifs 
précoces » (SPP), est une approche qui 
cherche à bonifier la qualité de vie des 
patients et de leurs proches tout au 
long de la trajectoire du cancer, même 
en parallèle avec un traitement qui pro-
longe la vie (Haun et  al., 2017). Si des 
soins palliatifs spécialisés peuvent être 
nécessaires pour répondre aux besoins 
plus complexes, il est tout à fait pos-
sible pour les professionnels de pre-
mière ligne en oncologie d’adopter une 
approche palliative. Les soins pallia-
tifs (généraux ou spécialisés) peuvent 
être prodigués parallèlement à la pour-
suite des traitements qui prolongent la 
vie. L’approche palliative des soins (ou 
ce qui constitue les soins palliatifs pri-
maires, de base ou généraux) comprend 
la prise en charge des symptômes phy-
siques et psychosociaux courants, l’ex-
ploration des objectifs de soins et des 
directives de réanimation en contexte 
de maladie avancée, et la bonne ges-
tion permettant une coordination et 
une transition claires vers les soins pal-
liatifs communautaires. Ces stratégies 
devraient faire partie des compétences 
normales en oncologie. Des soins pal-
liatifs spécialisés sont nécessaires pour 
gérer les symptômes physiques et psy-
chosociaux complexes, la détresse exis-
tentielle et la souffrance aiguë, les 
demandes irréalistes ou les conflits 
entre la famille et l’équipe soignante, 
les demandes d’aide médicale à mourir 
et la coordination des soins complexes 
ou leur transition vers une autre équipe, 
ce qui nécessite une formation structu-
rée dans un domaine de sous-spécialité 
(Quill et Abernathy, 2013).

Pour certaines personnes, un élé-
ment essentiel du parcours de fin de 
vie consiste à avoir le contrôle sur la 
manière et le moment de leur décès. 
Depuis  2016, les adultes admissibles 
(encadré  2) peuvent choisir de mettre 
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fin à leur vie au moyen de médicaments 
auto-administrés ou administrés par 
un médecin ou une infirmière prati-
cienne, ce qu’on appelle communément 
l’aide médicale à mourir  (AMM; projet 
de loi C-14, 2016; projet de loi C-7, 2021; 
Santé Canada, 2024). Selon le quatrième 
rapport annuel sur l’aide médicale à mou-
rir au Canada (Health Canada/Santé 
Canada, 2023), le cancer du poumon 
est l’affection sous-jacente la plus fré-
quente chez les personnes qui reçoivent 
l’aide médicale à mourir; les souffrances 
les plus fréquemmentz en cause com-
prennent la perte de capacité à pratiquer 
des activités qui donnent un sens à la 
vie et la perte de capacité à accomplir les 
activités du quotidien.

Lorsque les infirmières en oncologie 
de première ligne aident leurs patients 
ayant reçu un diagnostic de cancer 
avancé, elles doivent aborder des sujets 
complexes tels que les soins palliatifs 
précoces et l’aide médicale à mourir. 
La présente étude de cas a été élabo-
rée à partir de recherches (en cours et 
déjà publiées) et de l’expertise clinique 
de professionnels de la santé spéciali-
sés dans les soins palliatifs, l’aide médi-
cale à mourir, l’éthique et les disciplines 
de recherche connexes, afin de soute-
nir les infirmières en oncologie dans 
leur pratique. Cette première partie se 
concentre sur l’expérience du patient et 
de sa famille, tandis que la deuxième 
partie mettra en lumière le rôle de l’in-
firmière en oncologie.

ÉTUDE DE CAS : PARTIE 1
Nancy est une femme de 61 ans qui 

s’identifie comme une femme. Elle est 
célibataire et mère de deux fils, David, 
26 ans, et Mark, 28 ans. Elle est passion-
née de course de fond et de randonnée, 
n’a jamais fumé et boit quelques verres 
de vin par semaine.

Nancy s’est présentée chez son 
médecin de famille après six mois de 
toux sèche accompagnée d’un nouvel 
épisode d’essoufflement. Bien qu’elle 
soit en bonne santé et qu’elle se sente 
plutôt bien, les examens ont permis de 
diagnostiquer un adénocarcinome pul-
monaire de stade  IV avec des métas-
tases dans les ganglions lymphatiques 
et les os.

Dès les soupçons de cancer, Nancy a 
été envahie par l’anxiété et l’incertitude. 
Elle a ressenti une perte de contrôle et 
un sentiment d’isolement, une frus-
tration causée par l’attente des multi-
ples rendez-vous et tests diagnostiques, 
et un profond déni du fait qu’une per-
sonne en santé comme elle puisse être 
atteinte d’un cancer.

Lorsque Nancy et son fils Mark ont 
rencontré l’oncologue, ils ont appris que 
le cancer était incurable. Cependant, ils 
pouvaient prolonger le temps qu’il lui 
restait grâce à un traitement d’immu-
nothérapie, qui porterait son pronostic 
à 2 ou 3 ans; sinon, elle avait moins de 
6  mois à vivre. Nancy a d’abord hésité 

à entreprendre un traitement alors 
qu’elle se sentait bien. Cependant, elle 
a décidé de commencer l’immuno-
thérapie pour passer le plus de temps 
possible avec ses fils. Au cours de la dis-
cussion sur les options de traitement, 
on lui a parlé des soins palliatifs pré-
coces. Nancy a été surprise d’entendre 
parler de soins palliatifs au moment du 
diagnostic, car elle pensait qu’il s’agis-
sait de soins de fin de vie (encadré  3). 
Cependant, on lui a expliqué que les 
soins palliatifs précoces, associés aux 
soins oncologiques, lui apporteraient un 
soutien personnalisé supplémentaire, 
qui serait axé sur son bien-être, atté-
nuerait les symptômes à mesure qu’ils 

Encadré 2

Aide médicale à mourir – Conditions d’admissibilité actuelles, 2021
1.	 Être admissible à recevoir des services de santé financés par le gouvernement 

fédéral, une province ou un territoire.
2.	 Être âgé d’au moins 18 ans et mentalement capable.
3.	 Souffrir d’un problème de santé grave et irrémédiable (il convient de noter 

que l’exigence imposée dans les règles par le gouvernement fédéral concer-
nant la prévisibilité raisonnable du décès a été supprimée en 2021, ce qui per-
met d’ouvrir deux voies pour l’AMM).

4.	 Faire une demande délibérée d’aide médicale à mourir, qui n’est pas le résul-
tat de pressions ou d’influences externes.

5.	 Donner un consentement éclairé pour recevoir l’aide médicale à mourir.

Encadré 1 

Définition des soins palliatifs
Selon l’OMS (2020), les soins palliatifs sont une approche qui améliore la qualité 
de vie des patients et des familles confrontés à une maladie mortelle, le but étant 
de prévenir et de soulager la souffrance au moyen d’un dépistage précoce, d’une 
évaluation irréprochable et d’un traitement optimal de la douleur et des autres 
problèmes physiques, psychosociaux et spirituels. Les soins palliatifs :
•	 soulagent la douleur et d’autres symptômes pénibles, et doivent être con-

sidérés comme une obligation éthique pour les professionnels de la santé;
•	 intègrent les aspects psychologiques et spirituels des soins, améliorent la qual-

ité de vie et peuvent influencer positivement l’évolution de la maladie;
•	 aident les patients à vivre aussi activement que possible jusqu’à leur décès, et 

la famille à faire face à la maladie et au deuil;
•	 sont prodigués en équipe pour répondre aux besoins des patients et de leur 

famille (y compris par de l’aide psychologique pour vivre le deuil, le cas échéant);
•	 sont explicitement reconnus par le droit humain à la santé, et devraient être 

assurés par des services de santé intégrés et centrés sur la personne, en accor-
dant une attention particulière aux préférences et aux besoins individuels;

•	 sont plus efficaces lorsqu’ils sont envisagés au début de la maladie, en asso-
ciation avec des traitements visant à prolonger la vie, comme la chimiothéra-
pie ou la radiothérapie, et exigent notamment de faire le dépistage nécessaire 
pour mieux comprendre et gérer les complications cliniques causant de la 
détresse aux patients.
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se manifesteraient, améliorerait la satis-
faction à l’égard des soins et contribue-
rait, entre autres, à préserver sa qualité 
de vie pendant et après le traitement 
(Temel et  al., 2010; Bakitas et  al., 2015; 
Maltoni et  al., 2016; Temel et  al., 2017; 
Vanbutsele et al., 2018).

La consultation avec l’équipe de 
soins palliatifs précoces a eu lieu dans 
la semaine suivant son premier ren-
dez-vous en oncologie, et a permis à 
Nancy de mieux comprendre sa mala-
die et les options de traitement, ainsi 
que leur lien avec ses valeurs en matière 
de santé et de bien-être. Nancy a trouvé 
réponse aux questions sur son dia-
gnostic et sur la trajectoire prévue de 
la maladie; elle a aussi pu exprimer ses 
préférences quant à la manière de rece-
voir de l’information et au partage de 
ses renseignements médicaux person-
nels, et discuter des concepts d’objec-
tifs de soins et de planification avancée 
des soins. Nancy a également été diri-
gée vers différentes ressources (service 
social, activité physique, groupes de 
soutien, nutrition).

Grâce à ce changement de percep-
tion par rapport aux soins palliatifs pré-
coces, Nancy était reconnaissante que 
sa famille et elle aient reçu ce soutien 
et la possibilité de discuter de sujets si 
importants dès le début (Ahmed et  al., 
2022; Fliedner et al., 2019). En compre-
nant bien le diagnostic et les options de 
traitement, Nancy a retrouvé un certain 

sentiment de contrôle et participé plus 
activement à ses soins (Fliedner et  al., 
2019; Maloney et al., 2013). Elle a com-
mencé ses traitements et les a bien 
tolérés.

Consciente de l’isolement social qui 
peut découler d’un diagnostic de cancer 
avancé et des traitements oncologiques, 
l’équipe de soins palliatifs précoces a 
aidé Nancy à élaborer des stratégies 
pour répondre aux amis, membres de 
la famille et connaissances bien inten-
tionnés qui demandaient constamment 
de ses nouvelles, ainsi que pour faire 
face au sentiment d’avoir désormais 
moins de choses en commun avec ses 
amis (Liang et  al., 2022). Elle a trouvé 
une nouvelle normalité et continué à 
participer aux activités qu’elle aimait. 
Cependant, avec le temps et les traite-
ments, elle ne pouvait plus courir aussi 
loin et était de plus en plus essoufflée. 
Son équipe de soins palliatifs précoces 
a ajusté sa médication pour réduire 
l’essoufflement, et lorsqu’elle est deve-
nue trop fatiguée pour courir, l’équipe 
l’a encouragée, en collaboration avec le 
programme d’activité physique, à adop-
ter de nouvelles habitudes et à deman-
der à un groupe de ses amis de se 
joindre à elle pour de simples randon-
nées à la place (Hoerger et al., 2018).

Nancy a dû s’adapter à une nouvelle 
normalité à plusieurs reprises et s’est 
lassée de consacrer son énergie, de plus 
en plus réduite, aux traitements. Son 

équipe d’oncologie lui a suggéré de faire 
une courte pause dans son traitement. 
Grâce à l’expertise de l’équipe de soins 
palliatifs précoces, elle a également 
organisé des vacances, sûres et adaptées 
à sa situation, qu’elle repoussait depuis 
le diagnostic. Tout en continuant à jouir 
de sa qualité de vie actuelle, elle a pris 
conscience que son temps était compté 
et a commencé à se préparer lente-
ment à sa mort éventuelle, en recevant 
beaucoup de soutien et de conseils de 
la part de son équipe de soins palliatifs 
précoces.

Après un an et demi d’immunothéra-
pie, le cancer de Nancy avait nettement 
progressé, avec notamment de nou-
velles métastases au cerveau. Imaginant 
à quoi ressemblerait le reste de sa vie 
et craignant de perdre son indépen-
dance et de devenir un fardeau pour ses 
enfants, elle a fait part de sa détresse à 
la personne responsable du suivi psy-
chosocial. Une aide à domicile a été 
envisagée par l’équipe de soins pallia-
tifs précoces pour réduire cette inquié-
tude, mais Nancy hésitait à laisser des 
étrangers venir chez elle. En raison 
des nouvelles métastases, Nancy s’est 
vu proposer une radiothérapie de l’en-
semble du cerveau et, en réfléchissant à 
cette option, elle a confié à l’une de ses 
infirmières  : «  Je n’en peux tout sim-
plement plus.  » Incertaine du sens de 
ces propos, l’infirmière en oncologie 
de Nancy a pris le temps d’explorer ses 
volontés, et elle a compris que Nancy 
ne voulait pas de traitement supplé-
mentaire, mais qu’elle souhaitait plu-
tôt se concentrer sur son confort au fur 
et à mesure que sa maladie progresse-
rait. Nancy a également posé des ques-
tions sur l’aide médicale à mourir et sur 
la manière d’amorcer le processus. Se 
sentant soutenue plutôt qu’abandonnée 
par son infirmière (Odagiri et al., 2018), 
Nancy a fait part de ses souhaits à son 
médecin traitant et, conformément à la 
politique sur l’aide à mourir de l’hôpital, 
on l’a efficacement dirigée (encadré  4) 
vers l’équipe d’AMM locale.

Quelques jours plus tard, un coor-
donnateur de l’aide médicale à mou-
rir a contacté Nancy pour discuter de 
ses souhaits. Après une longue conver-
sation, il est apparu évident que Nancy 
souhaitait entamer le processus dès que 

Encadré 3

Points de vue de la famille sur les soins palliatifs précoces
Les fils de Nancy ont été choqués et attristés par ce diagnostic inattendu et avaient 
peur de perdre leur mère. À la recherche d’espoir, David a voulu en savoir plus, 
notamment sur les options de traitement. N’ayant pu assister à la première con-
sultation avec l’oncologue, David a été frustré et en colère lorsqu’il a entendu parler 
de l’équipe de soins palliatifs précoces, car pour lui, il s’agissait d’une intervention 
de fin de vie. C’était comme s’ils abandonnaient la lutte alors que ce qu’il voulait, 
c’était se concentrer sur la guérison du cancer de sa mère. L’équipe a donc pris con-
tact directement avec David pour discuter de ses préoccupations. On lui a expliqué 
que les soins palliatifs pouvaient être prodigués parallèlement au traitement du 
cancer et que de nombreuses personnes dont l’objectif principal est de guérir ou 
de contrôler la maladie bénéficient grandement du soutien holistique offert par 
une approche palliative précoce (Maltoni, Caraceni, Klepstad et Rossi, 2023). David 
avait encore du mal avec le mot « palliatif » (Patel et Lyons, 2020), mais il compre-
nait pourquoi cette approche serait bénéfique pour sa mère, compte tenu de tout 
ce qu’elle traversait, et Mark comme David ont été rassurés en apprenant l’exis-
tence des services soutien disponibles et en clarifiant les volontés de leur mère au 
cas où ils devraient prendre des décisions en son nom.
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possible, étant donné qu’elle avait arrêté 
l’immunothérapie. Cependant, Nancy 
n’avait pas de délais en tête; elle souhai-
tait simplement mourir à la maison, en 
présence de ses fils, le moment venu.

À la fin de la réunion, Nancy et le 
coordonnateur ont pris des dispositions 
pour remplir une demande écrite d’aide 
médicale à mourir, une exigence de 
sauvegarde pour toutes les demandes 
d’AMM. La demande devait ensuite être 
attestée, et le coordonnateur a nommé 
quelques organisations susceptibles 
d’aider Nancy, dont Dying with Dignity, 
car elle ne voulait en parler à personne 
en dehors de sa famille proche tant 
qu’elle n’avait pas confirmé son admis-
sibilité. Comme le prévoit la législation 
sur l’aide médicale à mourir, l’admissi-
bilité doit être déterminée par deux cli-
niciens indépendants, ce qu’a organisé 
le coordonnateur de l’AMM (projet de 
loi C-14, 2021).

Au cours des semaines suivantes, 
Nancy a rencontré son médecin de 
famille, qui avait accepté de jouer le rôle 
d’évaluateur initial et de lui adminis-
trer l’AMM si elle était admissible. Lors 
du rendez-vous, ils ont discuté des cri-
tères d’admissibilité (encadré  2) et ont 
eu une longue conversation sur sa mala-
die, y compris sur les autres traitements 
possibles et les différentes options sus-
ceptibles de soulager ses souffrances 
proposées par l’équipe de soins palliatifs 
précoces. En s’appuyant sur les notes 
précieuses qu’elle avait prises lors de la 
consultation avec l’équipe de soins pal-
liatifs précoces, Nancy a discuté avec son 
médecin des répercussions de la maladie 

sur ce qui lui tenait à cœur et des chan-
gements dans sa qualité de vie. À la fin 
du rendez-vous, le médecin de famille de 
Nancy a estimé qu’elle était admissible et 
que rien ne mettait en doute sa volonté 
ou sa capacité, tout comme le second 
évaluateur, une infirmière praticienne 
travaillant à l’hôpital local.

Une fois son admissibilité confirmée, 
Nancy était soulagée de savoir que si elle 
se sentait prête, elle pourrait recevoir 
l’aide médicale à mourir. Son médecin de 
famille a accepté de fixer un rendez-vous 

de suivi dans quelques semaines pour 
voir comment elle allait, et lui a rappelé 
qu’elle pouvait retirer son consentement 
à tout moment. Préoccupé par les métas-
tases au cerveau, il a également discuté 
avec Nancy de la possibilité de remplir 
une dispense au consentement final lors 
d’un prochain rendez-vous, afin de s’as-
surer qu’elle pourrait toujours bénéficier 
de la disposition d’AMM au cas où elle 
perdrait sa capacité à donner son consen-
tement final le moment venu (Dying 
with Dignity Canada, 2021).

Comme c’était important pour 
Nancy, elle a continué de faire partici-
per ses fils à ses décisions de soins, y 
compris aux mesures de confort sur les-
quelles elle voulait se concentrer pen-
dant qu’elle examinait l’option de l’aide 
médicale à mourir. Mark et David ont eu 
du mal à accepter sa demande, et aucun 
des deux n’était tout à fait d’accord avec 
son désir d’obtenir l’aide médicale à 
mourir (encadré 5).

Les fils de Nancy ont continué de 
venir aux rendez-vous et de participer 
à plusieurs conversations sur ses sou-
haits pour ses derniers jours. Lors d’un 
rendez-vous de suivi, l’infirmière de 
Nancy lui a demandé comment s’était 

Encadré 4 

Efficacité de l’aiguillage pour garantir l’accès aux soins
Selon l’Ordre des médecins et chirurgiens de l’Ontario (OMCO) (2024), un aiguil-
lage efficace est nécessaire pour préserver et respecter l’autonomie du patient lor-
squ’un professionnel de la santé n’est pas en mesure de fournir lui-même les soins 
demandés et doit plutôt orienter le patient vers un autre professionnel. Cela néces-
site une action positive pour mettre le patient en contact avec une autre personne 
capable et désireuse de fournir les soins demandés au bon moment.

L’orientation efficace comporte trois composantes :
1.	 Il faut procéder à une action positive pour mettre le patient en contact avec 

un autre professionnel ou un autre organisme.
2.	 L’orientation doit être faite vers un professionnel ou un organisme accessible 

et disponible pour le patient.
3.	 Le renvoi est rapide afin de ne pas retarder les soins.

Encadré 5

Points de vue de la famille sur l’aide médicale à mourir
Mark était attristé par la demande de Nancy, mais comprenait qu’elle souffrait. 
Il a décidé de la soutenir tout au long du processus, même s’il n’était pas sûr de 
ce qu’il pensait de l’aide médicale à mourir. Il craignait que son soutien ne lui 
fasse croire qu’il voulait qu’elle reçoive l’AMM, mais il craignait aussi que s’il 
exprimait son opinion, sa mère ne s’éloigne de ce qu’elle pensait être le meilleur 
choix. Le fils cadet de Nancy a eu du mal à accepter la demande d’AMM et a con-
tinué à chercher des traitements de rechange, frustré de voir que tout le monde, 
y compris sa mère, semblait avoir abandonné. Les deux fils n’aimaient pas que 
l’on présume de leurs opinions, et craignaient que des personnes extérieures 
pensent qu’ils étaient d’accord avec Nancy ou l’encourageaient à recevoir l’aide 
médicale à mourir. Ils ne savaient pas quoi dire à leur famille et à leurs amis si 
elle allait jusqu’au bout. Lorsqu’une infirmière a remarqué leur silence lors d’un 
rendez-vous de suivi (Harvath et  al., 2006) et leur a proposé une conversation 
privée dans le couloir, ils ont été reconnaissants de pouvoir parler chacun de leur 
côté (Hales et al., 2019). Ils ont admis avoir du mal à soutenir le souhait de leur 
mère de recevoir l’aide médicale à mourir. David a révélé qu’il trouvait morale-
ment difficile (Frolic et  al., 2020; Gamondi et  al., 2015; Ganzini et  al., 2008; 
Holmes et al., 2018; Snijdewind et al., 2014) d’agir comme s’il était normal qu’on 
aide sa mère à mourir, et a suggéré d’essayer de l’en dissuader. L’infirmière leur 
a expliqué que ces sentiments complexes étaient normaux dans leur situation 
(Emanuel et al., 2000; Frolic et al., 2020) et leur a fourni des suggestions pour 
réduire l’isolement tout en essayant de cacher (Gamondi et al., 2015; Goldberg 
et al., 2021; Variath et al., 2020) à leur mère ce qu’ils ressentaient.
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déroulée son expérience du processus 
d’AMM. Nancy a répondu qu’à l’instar 
de la consultation avec l’équipe de soins 
palliatifs précoces, le processus d’AMM 
avait mené à une communication plus 
ouverte et plus directe avec ses fils sur 
ses volontés et son décès. Le soutien 
des équipes de soins palliatifs précoces 
et d’aide médicale à mourir a permis 
à Nancy, Mark et David de passer du 
temps ensemble pendant que sa mala-
die progressait et qu’elle planifiait ses 
derniers instants.

CONCLUSION
Grâce aux équipes de soins palliatifs pré-
coces et d’aide médicale à mourir, Nancy 
a pu définir ses objectifs et discuter de 
la manière de garder le cap malgré le 
diagnostic de cancer. Ce soutien a per-
mis d’importantes conversations sur la 
participation de ses fils aux soins, et des 
occasions de leur expliquer ce qui était 
important pour elle. Les soins palliatifs 
précoces et l’aide médicale à mourir ont 
été bénéfiques pour la famille dans ces 
circonstances difficiles, car les équipes 
ont pris le temps de comprendre les pro-
blèmes et d’y trouver réponse.

En tant qu’infirmière en oncologie, 
votre participation aux soins palliatifs 
précoces et au processus d’aide médicale 
à mourir peut varier. Il peut s’agir d’in-
tégrer l’approche palliative à votre pra-
tique, d’orienter le patient vers l’équipe 

locale de soins palliatifs, de plaider pour 
un recours précoce aux soins palliatifs 
auprès de vos collègues, ou d’expliquer 
que les soins palliatifs ne sont pas syno-
nymes de soins de fin de vie. Lorsqu’un 
patient demande une consultation en 
aide médicale à mourir, vous avez le droit 
de vous y opposer en toute conscience, 
mais vous avez néanmoins l’obligation 
de veiller à ce qu’il soit bien dirigé vers 
les services demandés. Vous pouvez éga-
lement être l’un des professionnels de la 
santé présents lors de l’administration 
de l’AMM. Plus important encore, quel 
que soit votre niveau de participation, 
vous devez vous assurer que les patients 
(comme Nancy) et leurs proches de-
meurent au centre des soins. Les soins 
axés sur le patient sont essentiels pour 
aider les gens à vivre pleinement leur vie 
et à faire des choix judicieux et éclairés 
tout au long de l’expérience du cancer.

La première partie de la présente étude 
de cas illustrait le processus pendant 
lequel Nancy, atteinte d’un cancer avan-
cé, a pu explorer ce qui était important 
pour elle et choisir les options de traite-
ment qui correspondaient le mieux à ses 
croyances, à ses souhaits et à ses valeurs. 
La deuxième partie de l’étude de cas pré-
sentera des conseils et des ressources 
pour aider les infirmières en oncologie 
de première ligne à s’occuper de patients 
comme Nancy.

RESOURCES
MAID Family Support Society

Bridge C-14

Dying with Dignity 

Centre for Effective Practice Clinical 
Tools- Medical Assistance in Dying

Canadian Association of MAiD 
Assessors and Providers 

Vital Talk

Canadian Virtual Hospice
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 Cancer care in the Northwest Territories
by Catherine Dixon

ABSTRACT
The Northwest Territories (NWT) is one 
of the three territories in Canada and is 
located above or north of the 60th paral-
lel. The Northwest Territories Health and 
Social Services Authority (NTHSSA) is 
the largest health authority in the territory 
and was created in 2016 as a consolidation 
of pre-existing regional health authorities.

I have been an oncology nurse in the 
NWT for the past 11 years, spanning my 
entire nursing career. During that time, 
the NTHSSA’s Cancer Care team has 
expanded and worked hard to increase 
access to consistent, coordinated, and 
high-quality oncology care and supports, 
vastly improving NWT residents’ cancer 
care experience and outcomes. This article 
describes the evolution of cancer care and 
patient navigation in the NWT.

INTRODUCTION

In 2023, I was awarded the Merck 
Clinical Lectureship Award at the 

annual conference of the Canadian 
Association of Nurses in Oncology 
(CANO). This award recognizes lead-
ers in oncology nursing and provided 
an opportunity to publish a manuscript 
based on my lectureship.

My career began as a chemotherapy/
intravenous therapy nurse, and grad-
uated to a role as a cancer nurse nav-
igator, a role which then evolved into 
the territorial specialist for cancer care.  
I am proud now to be the territorial 
manager for all cancer care within the 
Northwest Territories Health and Social 
Services Authority (NTHSSA) and am 
grateful for the opportunity to share 

information from my lectureship about 
the Northwest Territories (NWT) and 
the amazing work we have done in can-
cer care.

NORTHWEST TERRITORIES 
HEALTH CARE
Distribution of Communities and 
Transportation

Half of the NWT’s population lives 
in 32 communities that can be classi-
fied as small, rural, and/or remote. The 
remainder of the population, around 
47%, is in the territory’s only city and 
its capital, Yellowknife (NWT Bureau of 
Statistics, 2023). After Yellowknife, the 
next biggest community is Hay River 
with 3,700 residents; the next-largest 
five communities have between 1,000 
to 3,000 residents. The remainder of 
the communities have less than 1,000 
residents, with the smallest community 
being Kakisa, at only 36 residents (NWT 
Bureau of Statistics, 2023). Of the total 
NWT population, 51% identifies as First 
Nations, Inuit, and Métis, and just over 
1% of them live in the territorial capital, 
Yellowknife; the remainder live in the 
rural and remote communities.

During the winter, movement of 
goods and people through winter roads 
is the primary mode to deliver essen-
tial goods to remote NWT communi-
ties (Archie, 2021). Each year, highway 
crews across the NWT, “build and main-
tain 1,469 kilometres of winter roads, 
ice roads and ice crossings, connect-
ing 11 communities that are not served 
by our all-season roads” (Archie, 2021, 
p.1). The majority of these annually 
constructed roads are built on frozen 
rivers and lakes and, thus, thaw in the 
summer months. It is via these winter 
roads that a year’s worth of items such 
as non-perishable foods, supplies, med-
ical supplies, diesel and gasoline can be 
brought into the community at cheaper 
rates than flying them in by air. Supplies 
like diesel and gasoline are used 
throughout the year in communities 
for electricity, heat, and transportation 
(Archie, 2021), but outside of the winter 
season, food and other supplies ordered 
by residents and businesses must con-
tinue to be flown in by plane.

Despite some all-season highways 
and the seasonal winter roads to NWT 
communities, there are still three com-
munities that are exclusively “fly-in 
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only”, meaning the only way in and out 
of the communities all year round is 
to fly commercially. Larger items must 
be brought into these communities 
through barge ships during the sum-
mer months. However, residents are not 
allowed on the barges and would have to 
take a water vessel (usually personally 
owned) or fly commercially to leave one 
of those communities.

Regional Structure of Health Care
In 2016, the Government of the 

Northwest Territories (GNWT) Health 
and Social Services consolidated from 
six regional Health and Social Services 
Authorities into three authorities. 
Together they exist now as parts of one 
integrated territorial health and social 
services system, functioning together 
under a one-system approach and gov-
ernance structure (Government of the 
Northwest Territories [GNWT], 2017, 
March 7).
•	 The NTHSSA has seven health 

regions and serves 28 communities, 
as well as supporting hospital-based 
services for the Kitikmeot region of 
Nunavut, which includes five addi-
tional communities.

•	 The Tłı̨chǫ Community Services 
Agency (TCSA) has one health region 
and serves four communities.

•	 The Hay River Health and Social 
Services Authority (HRHSSA) has 
one region and one community and 
provides some additional supports 
for other larger health centre needs in 
five neighbouring communities.

The NTHSSA is the largest of 
the three authorities. It is responsi-
ble for the design, planning and deliv-
ery of health and social services across 
the NWT, funded by the Government 
of the Northwest Territories through 
the Department of Health and Social 
Services (GNWT, 2017, March 7).

CANCER AND CANCER 
CARE IN THE NORTHWEST 
TERRITORIES

Cancer is the leading cause of death 
in the NWT and Canada. With 24% 
of deaths in the NWT related to can-
cer, this accounts for about 66 people 
yearly (D. Gibson, personal communi-
cation, May 29, 2024). Every year, more 

than 150 NWT residents receive a new 
cancer diagnosis. Solid tumour cancers 
are still the most frequently diagnosed 
cancer types, and account for the most 
cancer-related deaths in the NWT. The 
highest number of cancers diagnosed 
are colorectal, prostate, breast, and 
lung cancer (Department of Health and 
Social Services, 2015). It is understood 
that cancer touches more than those 
who have a diagnosis of it; cancer affects 
loved ones, co-workers, and entire com-
munities in the NWT, due to the close 
nature of the small, remote communi-
ties. For some people who experience 
long-term health repercussions from 
cancer and treatment, they will remain 
affected for the rest of their lives.

Apart from Stanton Territorial 
Hospital (STH), located in Yellowknife 
with 100 beds, and the Inuvik Regional 
Hospital, located in Inuvik with 51 beds, 
all other communities have either a 
health centre or a health cabin. Health 
cabin communities are those with less 
than 250 residents. Instead of dedi-
cated community health nurses, as the 
health centres have, the health cabins 
have community health workers who 
can provide basic assessments and treat-
ments, such as first aid (Department of 
Health and Social Services, 2023).

STH is the only location in the entire 
territory that provides systemic cancer 
therapy (e.g., chemotherapy, biotherapy, 
checkpoint inhibitor, hormone ther-
apy, and targeted therapy). STH is also 
where the NTHSSA Medical Oncology 
Clinics are held in person three days 
each month. There is only one CT scan 
machine in the NWT, also located in 
Yellowknife at STH; to access MRI and 
PET scans, residents travel (mostly by 
flight) to Edmonton, Alberta.

There are no oncologists in the 
NWT. Oncology services are provided 
by Alberta Health Services Cancer 
Care Alberta, and most often are sup-
ported by the Cross Cancer Institute in 
Edmonton, Alberta. When residents fly 
from Yellowknife, NWT, to Edmonton, 
Alberta, it is about two hours of flying 
time (this does not include travel to 
and from the airport, and mandatory 
check-in times) on a larger commercial 
plane. Driving between Yellowknife and 
Edmonton takes about 16 hours, not 

including rest breaks. From the north-
ernmost regional hub in the Beaufort 
Delta, Inuvik, it takes approximately 
six hours flying time to Edmonton, and 
driving would take 38 hours.

The programs and services the 
NTHSSA Cancer Care team provide to 
NWT residents is guided by Charting 
Our Course: Northwest Territories Cancer 
Strategy 2015–2025 (Department of 
Health and Social Services, 2015). The 
exact date when oncology services 
started in Yellowknife is uncertain, but 
resident memories go back to chemo-
therapy services starting in the mid-
1990s, supported by Alberta Health 
Services oncologists who travelled to 
Yellowknife from Edmonton, Alberta, 
and provide virtual support when they 
are out of the territory. Chemotherapy 
services have gone through many transi-
tions and evolutions over the years with 
support from Alberta Health Services 
Cancer Care Alberta, and are now pro-
vided through outpatient services at the 
STH Chemotherapy Unit.

The NTHSSA Medical Oncology 
Clinics have also gone through tran-
sitions over the last 30 years. In my 
personal experience, between 2010-
2015, the NTHSSA had two medical 
oncologists who would alternate from 
Edmonton’s Cross Cancer Institute to 
Yellowknife for an in-person, single-day 
clinic, every three months. In 2016, 
when the medical oncology needs had 
demonstrably increased, the in-person 
clinics evolved to one day each month. 
In 2018, the NTHSSA and Alberta 
Health Services Cancer Care Alberta 
began to formalize a Medical Oncology 
Services agreement to provide consis-
tent support to NWT residents while 
they are in the NWT and in Alberta. 
However, due to the pandemic in 2020-
2021, the medical oncology appoint-
ments were moved to virtual format 
through the NTHSSA. During this time, 
if a resident with cancer was required to 
be seen in-person by a medical oncolo-
gist, they had to fly to the Cross Cancer 
Institute in Edmonton. In 2022, the 
NTHSSA Medical Oncology Clinics 
resumed in-person medical oncology 
appointments and increased the in-per-
son clinics to two days with supplemen-
tary virtual telephone appointments as 
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needed or requested. The clinics open-
ing times increased again to 2.5 days 
each month in 2023.

Now, in 2024, system assessments 
and discussions are ongoing on how to 
continue to expand the clinic with vir-
tual and in-person time, as the NTHSSA 
continues to see an increase in new 
patient referrals for the territory and the 
importance of clinic appointment times 
allowing the patient, medical oncologist, 
and clinic nurse more in-person time 
together becomes ever more apparent.

Patient and Family Experiences
In 2021, the NTHSSA mailed its 

first Cancer Care Patient Satisfaction 
Survey to NWT residents who had been 
diagnosed with cancer and had partici-
pated in one of its cancer programs in 
the previous 12 months. The second 
iteration of the survey was sent out 
in 2023. Based on the survey results, 
the NTHSSA heard patient feedback 
about the cancer care services they had 
received, and their experiences in tra-
versing their personal cancer jour-
neys. This feedback was used to create 
resources and update services.

Overall, patients reported that they 
felt supported through their cancer jour-
neys. They felt their systemic cancer 
therapy care providers did everything 
they could to help with side effects, 
and the care providers adequately sup-
ported them when they experienced 
pain or discomfort. Respondents indi-
cated they were given the opportunity to 
be involved in decisions about their can-
cer care and treatment. Three-quarters 
of the respondents indicated they were 
required to travel – to Yellowknife or 
Edmonton – for cancer treatment, and 
there were a lot of comments regard-
ing how the cancer navigation team was 
essential in helping patients understand 
and support their travel needs to attend 
their out-of-community appointments. 
In terms of gaps, patients reported they 
would like additional information on 
nutritional and dietetic supports, emo-
tional changes that come with cancer, 
and supports during medical travel.

Cancer Patient Navigation
The NWT has had some form of 

cancer navigation services since 2005, 
starting with a part-time breast cancer 

navigator and progressing to a full-time 
position for all cancers. Cancer navi-
gation experienced a transition from 
an STH resource to an overarching 
NTHSSA program in 2019. During this 
transition the program increased from 
one cancer nurse navigator to two can-
cer nurse navigators and a clinical pro-
gram assistant shared with the medical 
oncology clinics. In 2020, the navigation 
program was successful in increasing 
staffing numbers and added an oncol-
ogy medical social worker. This territo-
rial program has oncology trained staff 
who provide in-person and virtual sup-
port to all residents, beginning from the 
point where there is suspicion of a can-
cer diagnosis all the way through pallia-
tion and survivorship.

The navigators cover a wide range 
of support: helping patients prepare 
for their appointments; ensuring the 
patients are fully informed about tests, 
treatments, symptoms, and medica-
tions; acting as a point of contact to 
answer questions and redirect questions 
between appropriate members of the 
health care team; providing emotional, 
spiritual, or psychological supports and 
resources; and connecting people with 
community and online resources and 
guide residents to supports for life after 
treatment.

Some NWT residents affected by 
cancer have never been to a hospi-
tal, or only to the ones in Inuvik or 
Yellowknife. Whenever possible, one 
of the navigators connects with them 
prior to the patient attending the cancer 
care appointments in larger population 
centres like Yellowknife or Edmonton. 
Patients indicated they appreciated the 
preparatory conversation with the navi-
gator about what the appointment is for, 
who they will be meeting, the possibil-
ities of what treatment could be avail-
able, and plans of care options. Patients 
have also told the navigators these dis-
cussions about what to expect helped 
the patients feel more comfortable 
going to the hospital appointment or 
the cancer facility, and preparing ques-
tions to ask the oncologist.

The health systems between the 
NWT and Alberta communicate almost 
exclusively through documents that need 
to be faxed or transferred digitally using 

secured files. The navigation team is also 
in charge of making sure documents 
are shared from the NTHSSA to Alberta 
Health Services, and that the NTHSSA 
electronic health record, and especially 
the patient’s primary care provider, is 
kept up to date about their patient’s can-
cer care journey and the electronic medi-
cal record has a copy of consultations and 
results from Alberta.

Cancer Screening
The NTHSSA has been working 

to create territorial cancer screening 
programs. In 2016, stakeholders from 
across the NWT and Canada, both gov-
ernmental and non-governmental, 
were brought together to discuss which 
cancer screening should be the prior-
ity in the territory. It was agreed that 
due to our low colorectal cancer (CRC) 
screening participation rates and high 
late-stage CRC incidents, creating a 
dedicated CRC program should be the 
priority. 

In 2020, with project funding through 
the Canadian Partnership Against 
Cancer (CPAC), the NTHSSA began a 
pilot CRC screening program by send-
ing easy-use fecal immunochemical test 
(FIT) kits directly to eligible residents 
of all communities in one of the seven 
health regions. Through a successful 
pilot project, business case proposal, 
and the resulting increased participation 
rates, funding was approved to establish 
the CRC program for all health regions 
and communities. The final and largest 
community from all seven health regions 
and 32 communities began its roll out 
in December 2023 and is expected to be 
completed in 2025.

From resident and stakeholder feed-
back, and using lessons learned through 
the creation and implementation of the 
CRC screening program, the NTHSSA 
is now focusing on improving screen-
ing services for breast and cervical can-
cer. A breast cancer screening territorial 
program is in development and sends 
letters (e.g., invitation, reminder, recall, 
and result) to eligible and participating 
screening residents across the NWT. 
The NTHSSA is working on develop-
ing a pilot cervical cancer screening 
program, similar to the CRC screen-
ing program, that will pilot a mail out 
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Figure 1

NTHSSA Colorectal Cancer Screening Program Diagnosis by Stage

human papilloma virus (HPV) self-sam-
pling kit in three health regions over the 
next three years with funding support 
from CPAC. The informal preliminary 
reactions for these breast and cervical 
cancer programs have shown that eligi-
ble residents are excited for the changes 
and their opportunity to participate.

CONCLUSION
The new and evolved NTHSSA 

Cancer Care programs have resulted 
in improvements in cancer care for the 
NWT. We have seen increased patient 
care closer to home; better care coordi-
nation; improved symptom assessment, 
intervention, and management; an 
expanded circle of care communication; 

increased access and follow-up of diag-
nostics; and improved diagnostic 
appointment coordination, which min-
imizes unnecessary travel and provides 
more consistent support from the can-
cer care team.

Since the induction of the NTHSSA 
in 2016, its cancer care programs and ser-
vices have gone from strength to strength, 
starting from increasing the staffing ratios 
of cancer care positions to support the 
programs and residents who access them. 
This important factor has been critical in 
facilitating the creation of the territorial 
CRC screening program that mails FIT 
kits directly to eligible residents, increas-
ing support for the cancer navigation pro-
gram, expanding the medical oncology 

clinic, and initiating work on developing 
the breast screening program and cre-
ating the cervical cancer screening pro-
gram. The increased access to consistent, 
coordinated, and high-quality cancer care 
and supports continues to improve NWT 
residents’ cancer care experience and 
outcomes.

Thanks to the amazing team of can-
cer care staff, the NTHSSA contin-
ues to expand and support residents 
through its cancer care and prevention 
journeys. I look forward to continuing 
this important work with the NTHSSA, 
as the services continue to evolve and 
more beneficial programs are created 
based directly on resident and health-
care needs.
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 Soins oncologiques aux Territoires du Nord-Ouest
par Catherine Dixon

RÉSUMÉ
Situés au nord du 60e  parallèle, les 
Territoires du Nord-Ouest  (TNO) sont 
l’un des trois territoires du Canada. 
L’Administration des services de santé 
et des services sociaux des Territoires du 
Nord-Ouest (ASTNO), créée en 2016 pour 
regrouper les administrations régionales 
existantes à l’époque, constitue la plus vaste 
administration de santé du territoire.

J’œuvre à titre d’infirmière en oncologie 
aux TNO depuis mes débuts dans le métier 
il y a 11 ans. Pendant cette période, l’équipe 
de soins oncologiques de l’ASTNO s’est 
agrandie et a travaillé dur pour accroître 
l’accès à des ressources de soutien et à des 
soins cohérents, coordonnés et de grande 
qualité, ce qui a grandement amélioré 
l’expérience et l’état de santé des patients 
ténois atteints de cancer. Le présent article 
raconte l’évolution des soins oncologiques et 
de la navigation des patients aux TNO.

INTRODUCTION

En  2023, j’ai reçu le Prix de confé-
rence en pratique clinique de Merck 

lors du Congrès annuel de l’Association 
canadienne des infirmières en oncolo-
gie. Ce prix, remis aux leaders en soins 
infirmiers oncologiques, m’a donné 
l’occasion de publier un article sur le 
contenu de ma conférence.

J’ai entamé ma carrière comme infir-
mière en chimiothérapie et traitement 
intraveineux, puis je suis devenue infir-
mière pivot en oncologie et finalement, 
spécialiste territoriale en soins oncolo-
giques. Je suis fière d’être maintenant 

la gestionnaire territoriale de tous les 
soins oncologiques offerts par l’ASTNO 
et je suis reconnaissante d’avoir l’oc-
casion de diffuser le contenu de ma 
conférence sur le travail merveilleux des 
professionnels ténois en oncologie.

SOINS DE SANTÉ AUX 
TERRITOIRES DU 
NORD-OUEST
Répartition des collectivités et transport

La moitié de la population ténoise 
est répartie dans 32  collectivités qu’on 
peut qualifier de petites, rurales ou 
éloignées. Le reste, soit environ 47  % 
de la population, vit dans la seule ville, 
Yellowknife, qui est aussi la capitale 
(Bureau de la statistique des  TNO, 
2023). Hay River, qui compte 3 700 habi-
tants, arrive au deuxième rang; les 
cinq collectivités qui suivent comptent 
entre 1 000 et 3 000 habitants. Moins de 
1  000  personnes vivent dans les autres 
localités, la plus petite, Kakisa, comp-
tant seulement 36 habitants (Bureau de 
la statistique des  TNO, 2023). En tout, 
51 % des résidents des TNO se déclarent 
membres des Premières Nations, Inuits 

et Métis, mais seulement une peu plus 
de 1  % d’entre eux vivent dans la capi-
tale territoriale, Yellowknife; les autres 
sont dans les collectivités rurales et 
éloignées.

Pendant la saison froide, les gens et 
les marchandises, dont les biens essen-
tiels, empruntent principalement les 
routes d’hiver pour atteindre les collec-
tivités ténoises éloignées (Archie, 2021). 
Chaque année, les équipes de la voirie 
ténoise «  construisent et entretiennent 
1 469 km de routes d’hiver, de routes de 
glace et de ponts de glace, reliant 11 col-
lectivités qui ne sont pas desservies par 
des routes toutes saisons  » (Archie, 
2021, p.  1). La majorité de ces routes 
saisonnières passent sur des rivières et 
des lacs gelés et fondent donc à l’arrivée 
de l’été. Ces routes permettent l’appro-
visionnement annuel des collectivités 
en denrées non  périssables, en fourni-
tures générales et médicales, de même 
qu’en diesel et en essence à coût plus 
abordable que par voie aérienne. Le 
diesel et l’essence servent toute l’année 
pour l’électricité, le chauffage et le trans-
port (Archie, 2011), mais en dehors de 
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la saison hivernale, la nourriture et les 
autres marchandises commandées par 
les entreprises et les résidents doivent 
être acheminées par avion.

Malgré les routes toutes saisons et 
les routes hivernales, trois collectivi-
tés ne sont toujours accessibles que par 
avion; la seule façon d’y entrer ou d’en 
sortir, quelle que soit la saison, demeure 
les vols commerciaux. Les articles parti-
culièrement volumineux doivent y être 
apportés par barge pendant les mois 
d’été. Les résidents n’ayant pas le droit 
de monter sur les barges, ils doivent 
naviguer sur des embarcations (généra-
lement privées) ou prendre un vol com-
mercial pour quitter la collectivité.

Structure régionale des soins de santé
En  2016, les six administrations 

régionales de santé et de services 
sociaux ont été regroupées en trois 
grandes administrations par les ser-
vices de santé et les services sociaux du 
gouvernement des Territoires du Nord-
Ouest  (GTNO) . Ces dernières forment 
maintenant une entité territoriale inté-
grée de santé et de services sociaux, et 
fonctionnent selon une approche et une 
structure de gouvernance à système 
unique (GNWT/GTNO, 7 mars 2017).
•	 L’ASTNO couvre 7  régions sanitaires 

et dessert 28  collectivités, en plus 
de fournir des services hospitaliers 
à cinq collectivités de la région de 
Kitikmeot, au Nunavut.

•	 L’Agence de services communautaires 
tłįchǫ  (ASCT) couvre 1  région sani-
taire et dessert 4 collectivités.

•	 L’Administration des services de 
santé et des services sociaux de 
Hay  River  (ASSSSHR) couvre 
1  région sanitaire et 1  collectivité, 
en plus de soutenir les centres de 
santé de 5  collectivités voisines 
lorsque leurs besoins dépassent leurs 
capacités.

L’ASTNO est la plus importante de 
ces trois organisations. Elle doit conce-
voir, planifier et fournir les services 
de santé et les services sociaux par-
tout aux  TNO. Le financement pro-
vient du  GNTO par l’intermédiaire du 
ministère de la Santé et des Services 
sociaux  (MSSS) [GNWT/GTNO, 
7 mars 2017].

CANCER ET SOINS 
ONCOLOGIQUES 
AUX TERRITOIRES DU 
NORD-OUEST

Le cancer est la première cause 
de décès aux  TNO et au Canada. Aux 
Territoires du Nord-Ouest, 24  % des 
décès sont dus au cancer, ce qui équi-
vaut à environ 66 personnes par année 
(D.  Gibson, communication person-
nelle, 29  mai  2024). Chaque année, 
plus de 150  Ténois reçoivent un nou-
veau diagnostic de cancer. Les tumeurs 
solides demeurent les plus fréquentes 
et sont en cause dans la majorité des 
décès attribuables au cancer aux  TNO. 
Le cancer colorectal et les cancers de la 
prostate, du sein et du poumon sont les 
plus diagnostiqués (HSS/MSSS, 2015). 
Évidemment, la maladie ne touche pas 
uniquement les personnes chez qui 
on la détecte, mais aussi les proches, 
les collègues et même des collectivités 
entières, étant donné les liens étroits 
qui unissent les habitants des com-
munautés éloignées des  TNO. Chez 
certaines personnes, le cancer et le trai-
tement entraînent des répercussions à 
long terme qui dureront toute la vie.

Si on exclut l’Hôpital territorial 
Stanton de Yellowknife, qui compte 
100  lits, et l’Hôpital régional d’Inuvik, 
qui en compte 51, toutes les autres col-
lectivités possèdent soit un centre de 
santé, soit un poste sanitaire (pour les 
localités de moins de 250 habitants). Si 
les centres de santé embauchent des 
infirmières communautaires attitrées, 
les postes sanitaires ont plutôt des tra-
vailleurs en santé communautaire 
capables de pratiquer des évaluations et 
des interventions sommaires, comme 
les premiers soins (GNWT HSS/MSSS 
du GTNO, 2023).

L’Hôpital territorial Stanton est 
le seul endroit dans tout le territoire 
à offrir des traitements systémiques 
(ex.  chimiothérapie, biothérapie, inhi-
biteurs de points de contrôle immu-
nitaires, hormonothérapie, thérapie 
ciblée). C’est là que se tiennent, trois 
jours par mois les consultations en 
oncologie en personne de l’ASTNO. 
C’est aussi dans cet hôpital de 
Yellowknife qu’on trouve le seul tomo-
densitomètre des  TNO. Pour passer 

une IRM ou une tomographie par TEP, 
les Ténois vont à Edmonton, en Alberta, 
le plus souvent en avion.

Il n’y a pas d’oncologue aux TNO. Les 
services d’oncologie sont fournis par 
Cancer Care Alberta, appuyés le plus 
souvent par le Cross Cancer Institute à 
Edmonton. Pour les résidents au départ 
de Yellowknife, le vol vers Edmonton 
sur un gros appareil commercial dure 
environ 2  heures (excluant le déplace-
ment entre l’aéroport et le domicile, et 
le temps d’enregistrement obligatoire). 
Le trajet en automobile entre les capi-
tales prend environ 16 heures, excluant 
les pauses. Le vol entre Inuvik (le plus 
nordique des carrefours régionaux dans 
le Beaufort-Delta) et Edmonton dure 
quant à lui 6  heures environ, et le tra-
jet en automobile prendrait au moins 
38 heures.

Les programmes et les services 
offerts par l’équipe de soins oncolo-
giques de l’ASTNO à la population 
ténoise sont définis dans le document 
Tracer la voie  : stratégie des Territoires 
du Nord-Ouest pour lutter contre le can-
cer de 2015 à 2025 (GNWT HSS/MSSS 
du  GTNO, 2015). On ignore à quand 
remontent exactement les services d’on-
cologie à Yellowknife; certains résidents 
se rappellent que la chimiothérapie a 
débuté au milieu des années 1990. Des 
spécialistes des Services de santé de 
l’Alberta venaient alors d’Edmonton 
pour prodiguer les traitements, puis 
les supervisaient à distance par consul-
tation virtuelle quand ils n’étaient pas 
sur place dans le territoire. Les services 
de chimiothérapie, offerts avec le sou-
tien de Cancer Care Alberta, ont connu 
maints changements depuis, et sont 
aujourd’hui fournis en consultation 
externe à l’Hôpital territorial Stanton.

Les séances de consultation en onco-
logie médicale de l’ASTNO ont aussi 
connu des transitions depuis 30  ans. 
Selon mon expérience, entre  2010 
et  2015, l’ASTNO disposait de deux 
oncologues qui faisaient le trajet entre 
le Cross Cancer Institute d’Edmon-
ton et Yellowknife pour offrir une seule 
journée de consultation tous les trois 
mois. En  2016, les besoins en oncolo-
gie s’étant notablement accrus, la fré-
quence des consultations est passée à 
une journée par mois. En 2018, l’ASTNO 
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et Cancer Care Alberta se sont enten-
dus pour fournir du soutien stable aux 
résidents ténois qui reçoivent des ser-
vices d’oncologie aux TNO et en Alberta. 
Cependant, en 2020 et 2021, à cause de 
la pandémie, les rendez-vous se tenaient 
en mode virtuel. Pendant cette période, 
si une personne atteinte de cancer devait 
rencontrer un oncologue en personne, 
elle devait se rendre par avion au Cross 
Cancer Institute. En  2022, les consul-
tations en oncologie en personne de 
l’ASTNO ont repris, à un rythme de 
2 jours par mois. En cas de besoin ou sur 
demande, les patients pouvaient obtenir 
des consultations supplémentaires par 
téléphone ou en mode virtuel. En 2023, 
on a commencé à offrir des séances de 
consultation 2,5 jours par mois.

En 2024, des discussions et des éva-
luations du système sont en cours pour 
trouver des façons d’ajouter du temps de 
consultation, en personne et en mode 
virtuel, car de nouveaux patients de tout 
le territoire continuent d’être aiguillés 
vers les services de l’ASTNO. On recon-
naît plus que jamais l’importance pour 
le patient ou la patiente, l’oncologue 
et l’infirmière clinique d’avoir plus de 
temps à passer ensemble, en personne.

Expériences des patients et des familles
En  2021, l’ASTNO a posté son pre-

mier sondage sur la satisfaction envers 
les soins oncologiques aux résidents 
ténois ayant reçu un diagnostic de 
cancer et participé à l’un de ses pro-
grammes d’oncologie dans les 12  mois 
précédents. La version suivante du son-
dage a été envoyée en  2023. Grâce au 
sondage, l’ASTNO a pu recueillir les 
commentaires des patients sur les ser-
vices qu’ils avaient reçus et sur leur 
expérience personnelle de la maladie. 
Elle s’est ensuite servie de cette informa-
tion pour créer des ressources et mettre 
à jour les services.

Dans l’ensemble, les patients se sen-
taient soutenus dans leur expérience du 
cancer. Ils avaient l’impression que les 
professionnels chargés du traitement 
systémique avaient tout fait pour atté-
nuer les effets secondaires et les avaient 
aidés à soulager la douleur et l’incon-
fort. Les répondants ont dit avoir eu 
l’occasion de participer aux décisions 
concernant les soins et les traitements. 

Les trois quarts d’entre eux ont indi-
qué qu’ils devaient se déplacer (vers 
Yellowknife ou Edmonton) pour rece-
voir leurs traitements, et plusieurs ont 
mentionné l’importance de l’équipe de 
navigation pour expliquer aux patients 
la nécessité des déplacements pour se 
rendre aux rendez-vous à l’extérieur de 
leur collectivité et les aider à trouver des 
solutions pour répondre à leur besoin 
de transport. Les patients auraient aimé 
obtenir plus d’information sur l’alimen-
tation et la nutrition, les émotions asso-
ciées au cancer et le soutien pendant les 
déplacements pour raisons médicales.

Navigation des patients atteints de 
cancer

Les  TNO offrent des services de 
navigation aux patients atteints de 
cancer sous une forme ou une autre 
depuis  2005; ça a commencé par une 
infirmière pivot en cancer du sein à 
temps partiel pour finir par une titulaire 
à temps plein pour tous les cancers. La 
navigation des patients en oncologie, 
d’abord un service offert à l’Hôpital ter-
ritorial Stanton, est devenue un pro-
gramme général de l’ASTNO en  2019. 
Pendant cette transition, on a embau-
ché une seconde infirmière pivot ainsi 
qu’une assistante clinique dont les ser-
vices étaient partagés avec les cliniques 
d’oncologie. En  2020, les responsables 
du programme de navigation ont réussi 
à augmenter les effectifs et ont ajouté 
une travailleuse sociale en oncologie. Ce 
programme territorial emploie du per-
sonnel spécialisé capable de fournir des 
soins en personne et en mode virtuel 
à tous les résidents, dès que l’on soup-
çonne la présence du cancer et tout le 
long du parcours jusqu’à la survivance 
ou les soins palliatifs.

Le soutien des infirmières pivots 
est vaste  : elles aident les patients à se 
préparer à leurs rendez-vous; vérifient 
qu’ils sont bien informés sur les exa-
mens, les traitements, les symptômes 
et les médicaments; servent de per-
sonne-ressource pour répondre aux 
questions et les relayer, le cas échéant, à 
d’autres membres de l’équipe de soins; 
offrent des ressources et du soutien 
socioaffectifs, spirituels ou psycholo-
giques; mettent les gens en contact avec 
les ressources communautaires et en 

ligne, et orientent les résidents des TNO 
vers les services de soutien à la vie après 
le traitement.

Certains Ténois atteints de can-
cer ne sont jamais allés à l’hôpital, ou 
alors seulement à celui d’Inuvik ou de 
Yellowknife. Autant que possible, l’une 
des infirmières pivots communique 
avec les patients avant qu’ils ne se pré-
sentent à des rendez-vous en onco-
logie dans les grandes villes comme 
Yellowknife ou Edmonton. Les patients 
ont dit apprécier la conversation prépa-
ratoire avec l’infirmière sur les raisons 
du rendez-vous, les personnes qu’ils 
y verront, les traitements qu’on pour-
rait leur proposer et les différents plans 
de soins possibles. Les patients se sont 
aussi dits rassurés lorsque l’infirmière 
pivot leur avait expliqué à quoi s’at-
tendre de leur rendez-vous à l’hôpital 
ou au centre de traitement, et que leurs 
discussions les avaient aidés à préparer 
leurs questions pour l’oncologue.

Les membres du personnel des sys-
tèmes de santé des TNO et de l’Alberta 
communiquent entre eux presque 
exclusivement par des documents 
envoyés par télécopieur ou par trans-
fert numérique de fichiers sécurisés. 
L’équipe de navigation doit s’assurer que 
les documents de l’ASTNO sont trans-
férés aux Services de santé de l’Alberta, 
que le dossier de santé électronique de 
l’Administration est à jour, et que le pro-
fessionnel de soins primaires est tenu 
au courant du parcours de soins onco-
logiques de son patient; l’équipe doit 
également s’assurer qu’une copie des 
notes des consultations et des résultats 
de tests effectués en Alberta est versée 
dans le dossier médical électronique du 
patient.

Dépistage du cancer
Dès ses débuts, l’ASTNO a travaillé 

à créer des programmes territoriaux de 
dépistage du cancer. En 2016, les inter-
venants gouvernementaux et non  gou-
vernementaux de partout aux  TNO 
et d’ailleurs au Canada se sont réunis 
pour discuter des mesures de dépis-
tage à adopter en priorité. Ils ont alors  
conclu que, vu le faible taux de partici-
pation au dépistage du cancer colorectal 
et l’incidence élevée de cancer colorectal 
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Figure 1

Programme de l’ASTNO pour le dépistage du cancer colorectal :  stade au moment du diagnostic

de stade avancé, le plus urgent était de 
mettre sur pied un programme spécia-
lisé pour ce type de cancer.

En  2020, grâce au financement de 
projet attribué par le Partenariat cana-
dien contre le cancer (PCCC), l’ASTNO 
a lancé un programme pilote de dépis-
tage du cancer colorectal en envoyant 
une trousse de test immunochimique 
fécal  (TIF) simple d’utilisation direc-
tement aux résidents admissibles de 
toutes les collectivités de l’une des sept 
régions sanitaires. Étant donné le succès 
du projet pilote, la proposition d’analyse 
de rentabilité et la hausse subséquente 
du taux de participation, le financement 
nécessaire a été approuvé pour étendre 
le programme de dépistage du cancer 
colorectal dans toutes les régions sani-
taires et les collectivités. La plus grande 
collectivité des sept régions sanitaires 
(et des 33 collectivités ténoises) a com-
mencé le déploiement du programme 
chez elle en décembre  2023; on s’at-
tend à ce que le processus soit achevé 
en 2025.

En s’appuyant sur les commentaires 
des résidents et des parties prenantes, 
et en se servant des leçons tirées de la 
création et de la mise en œuvre du pro-
gramme de dépistage du cancer colorec-
tal, l’ASTNO se concentre désormais 

sur l’amélioration des services de dépis-
tage du cancer du sein et du cancer du 
col utérin. Elle est en train d’élaborer 
un programme territorial et envoie pré-
sentement des lettres (ex.  invitation, 
aide-mémoire, rappel et résultats) aux 
résidentes admissibles et à celles qui 
ont participé au dépistage du cancer du 
sein partout aux TNO. L’Administration 
élabore en même temps un programme 
pilote de dépistage du cancer du col uté-
rin, semblable au programme de dépis-
tage du cancer colorectal. Dans les trois 
prochaines années, grâce au finance-
ment du PCCC, on enverra par la poste 
des trousses d’autodépistage du virus 
du papillome humain (VPH) dans trois 
régions sanitaires du territoire. Si l’on 
se fie aux réactions préliminaires infor-
melles à ces programmes de dépistage 
du cancer du sein et du cancer du col 
utérin, les résidents admissibles sont 
enthousiasmés par les changements et 
par l’occasion qu’on leur donne de parti-
ciper au programme.

CONCLUSION
Les nouveaux programmes d’oncolo-

gie de l’ASTNO ont amélioré les soins 
offerts aux personnes atteintes de can-
cer. Les patients reçoivent maintenant 
davantage de soins près de chez eux; 
on a amélioré la coordination des soins, 

de même que l’évaluation et la prise en 
charge des symptômes ainsi que l’inter-
vention associée; la communication est 
meilleure dans le cercle des soins; l’ac-
cès aux examens diagnostiques et au 
suivi s’est accru; et la coordination des 
rendez-vous de diagnostic a gagné en 
efficacité. Tout cela permet aux patients 
d’éviter les déplacements inutiles et à 
l’équipe de soins oncologiques de four-
nir un soutien plus constant.

Depuis la création de l’ASTNO 
en 2016, les programmes et les services 
de soins oncologiques se sont constam-
ment améliorés, notamment grâce à 
l’augmentation, au départ, du ratio en 
personnel pour en faciliter l’exécution 
et l’accès. Cela a joué un rôle essen-
tiel dans la création du programme 
territorial de dépistage, qui permet 
d’expédier directement aux résidents 
admissibles des trousses de test immu-
nochimique fécal; cette mesure a éga-
lement permis d’accroître le soutien au 
programme de navigation, d’allonger la 
période consacrée aux blocs de consul-
tation en oncologie, d’entamer l’élabo-
ration des programmes de dépistage du 
cancer du sein et du cancer du col uté-
rin. En continuant de faciliter l’accès 
au soutien et aux soins oncologiques et 
d’en améliorer l’uniformité, la coordi-
nation et la qualité, nous continuerons 

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Stade 0

Stade 1

Stade 2

Stade 3

Avant le programme (2006–2010)

Participants au programme

Information sur le préprogramme obtenue de l’ASTNO (2014), et données sur les participants tirées du 
programme de dépistage du cancer colorectal de l’ASTNO pour mars 2024.
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d’améliorer aussi l’expérience et le 
devenir des patients ténois atteints de 
cancer.

Grâce au remarquable personnel 
de l’équipe des soins oncologiques, 

l’ASTNO continue à croître et soutient 
les résidents pendant leur expérience du 
cancer, des mesures de prévention aux 
soins oncologiques. Je suis enthousiaste 
à l’idée de poursuivre cet important 

travail avec l’ASTNO et de voir évo-
luer les services et naître d’autres pro-
grammes adaptés aux besoins en soins 
de santé des résidents.
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Editor’s Note: This feature article was developed based on a presentation delivered at the Annual CANO/ACIO Conference in 2023.

Managing sleep disruptions during cancer: 
Practical tips for patient education
by Caroline Arbour, Danny Hjeij, and Karine Bilodeau

ABSTRACT
Sleep disruptions are commonly reported 
during and after cancer. In addition to its 
immediate relevance for patients’ immu-
nity and response to treatment, poor sleep 
can also affect their psychological health 
and, ultimately, quality of life. Sleep dis-
turbances can also affect caregivers who are 
supporting cancer patients, adding to their 
burden. Therefore, it is important for both 
patients and their families to receive per-
sonalized advice and assistance to improve 
sleep quality. Research has demonstrated 
that providing intervention for sleep diffi-
culties early in the care trajectory of cancer 
patients can enhance satisfaction with care 
and reduce depression. In this article, we 
will outline basic practical tips that oncol-
ogy nurses can offer to patients experienc-
ing sleep difficulties, ranging from basic 
sleep hygiene practices to rearranging their 
bedroom environment for better rest.

Keywords: cancer, sleep, sleep 
hygiene, patient education, nursing 

INTRODUCTION

More than 70% of patients with can-
cer experience sleep disturbances 

at one point or another during their 
recovery trajectory (Al Maqbali et  al., 
2022). The symptoms of sleep distur-
bance often persist in the months and 
years following the cessation of pri-
mary cancer treatments (Schieber et al., 
2019), placing a significant burden on 
both cancer survivors and the health 
care system. According to actigraphy 
studies (an actigraph looks like a wrist-
watch and is used as a wearable device 
to measure activity and detect sleep 
disorders), sleep disturbances before, 
during, and after cancer treatment often 
manifest as difficulties in one or more 
of the following areas: falling asleep, 
staying asleep, early awakening with an 
inability to fall back asleep, and non-re-
storative sleep with or without daytime 
sleepiness (Büttner-Teleagă et al., 2021). 
Additionally, sleep-related breathing dis-
orders, such as obstructive sleep apnea 
syndrome, are common among cancer 
patients and are significant sources of 
complaint. Conversely, conditions like 
narcolepsy, restless legs syndrome, and 
REM-sleep behaviour disorder are rarely 
observed in this population (Büttner-
Teleagă et al., 2021).

Sleep disturbances in patients with 
cancer are influenced by various factors, 
including demographics, lifestyle, dis-
ease severity, treatments received, and 
psychological factors. Factors such as 
being female, older age, advanced dis-
ease stage, undergoing chemotherapy, 
and having a lower socioeconomic sta-
tus have been identified as contributors 
to the development of sleep disorders 
in cancer patients (Fane & Weeraratna, 
2020; Zhang et  al., 2019; Zhao et  al., 
2020). Furthermore, night sweats and 
lymphedema resulting from breast can-
cer treatments can also interfere with 

sleep in affected individuals (Beverly 
Hery et al., 2023; Bock et al., 2024).

Sleep disturbances can worsen side 
effects of cancer treatment and exacer-
bate psychological issues related to the 
illness (Büttner-Teleagă et  al., 2021). 
Extensive cohort studies among cancer 
survivors reveal that fragmented sleep 
is linked to heightened symptoms of 
depression and reduced quality of life 
(Robinson et al., 2016). Difficulties fall-
ing asleep or maintaining sleep at night 
contributed to decreased activity tol-
erance, reduced daytime activity, and 
deconditioning (Castelli et al., 2022). In 
the early stages of cancer, there exists a 
significant connection between sleep 
disturbances and the fear of cancer 
recurrence (Perndorfer et  al., 2022). It 
is worth noting that sleep disturbances 
can also impact caregivers of patients 
with cancer due to frequent waking 
at night to care for the patient’s needs 
(Valero-Cantero et  al., 2021), leaving 
the caregivers susceptible to fatigue, 
anxiety, depression, and psychological 
distress. 

The primary treatment of 
non-breathing related sleep distur-
bances (e.g., insomnia) in oncology 
should involve a combination of cogni-
tive and behavioral techniques (Grassi 
et al., 2023). To optimize sleep, a series 
of behaviors and stimulus control strat-
egies recognized to promote circadian 
rhythmicity can be used. These inter-
ventions often focus on three principles: 
1) sleep hygiene education, 2) stress 
reduction strategies, and 3) reconfigu-
ration of sleep environment. The use of 
multiple strategies is often more effec-
tive in reducing sleep complaints than 
a single strategy used alone (Grassi 
et al., 2023). The following will outline 
basic practical tips that oncology nurses 
can offer to patients experiencing sleep 
difficulties.
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 BASIC PRINCIPLES OF 
SLEEP HYGIENE
Schedule

Maintaining a consistent sleep 
schedule, including on weekends, is 
crucial for preserving the body’s inter-
nal clock and enhancing sleep quality. 

Lighting
Ensuring exposure to sunlight during 

the day and reducing exposure to bright 
light in the evening help to regulate mel-
atonin levels, a hormone essential for 
initiating and maintaining high-qual-
ity sleep (Chen et al., 2020). Bright light 
therapy including  blue or green light 
therapy, shows promise in enhancing 
sleep quality and alleviating fatigue, 
depression, and anxiety symptoms in 
cancer patients, particularly among 
women (Wu et al., 2021). Typically, these 
therapies involve self-administration 
once or twice daily – upon waking up 
and sometimes in the late afternoon (but 
not too close to bedtime)  – for 30 min-
utes each session (Wu et al., 2021).

Consumption of stimulants
Stimulants like caffeine and nicotine 

can disrupt sleep by activating cholin-
ergic neurons in the brain. It is best to 
limit consumption of these substances, 
especially in the afternoon and evening. 
While occasional alcohol consumption 
may seem relaxing, even light amounts 
close to bedtime can negatively affect 
sleep (Britton et al., 2020).

Physical activities
While regular exercise is benefi-

cial for regulating sleep and fatigue, 
it is advisable to avoid vigorous activ-
ity immediately before bedtime. 
Otherwise, research indicates that 
engaging in moderate-intensity aerobic 
exercise, especially in the late afternoon, 
can enhance sleep quality and architec-
ture (Wang & Boros, 2021).

To nap or not to nap? 
Sleep hygiene recommendations 

in the general population often advise 
against naps lasting longer than 30 min-
utes as it may interfere with endoge-
nous sleep rhythms (Irish et  al., 2015). 
Napping for less than 30 minutes is 

most beneficial for cognitive func-
tion, alertness, and mood. The idea 
that naps longer than 30 minutes neg-
atively affect nighttime sleep may pri-
marily apply to older adults (Irish et al., 
2015). Regardless of age, taking a nap 
after 3 p.m. can significantly hinder fall-
ing asleep at night and diminish overall 
sleep quality.

Stress reduction strategies
Engaging in relaxing activities, espe-

cially before bedtime, is a fundamen-
tal aspect of maintaining good sleep 
hygiene. Psychological stress tends to 
increase arousal, which is believed to 
be a key mechanism underlying sleep 
disruption. Conversely, relaxation tech-
niques can help regulate the hypotha-
lamic–pituitary–adrenal axis, leading 
to reduced arousal and improved sleep 
(Nollet et  al., 2020). Acupuncture, yoga 
therapy, meditation, foot baths, and shi-
atsu have been found useful to reduce 
insomnia and increase sleep efficiency 
(Ng & Parakh, 2021).

Sleep environment 
To create a sleep-friendly environ-

ment, it is advisable to follow several 
recommendations. These include turn-
ing off screens emitting blue light, 
dimming lights, engaging in gentle 
activities, such as reading or relaxation, 
and using the restroom before bed-
time. Maintaining a room temperature 
between 17º–18°C is recommended to 
optimize sleep architecture (Shin et al., 
2016). While bedding materials may 
have minimal impact on sleep, sleep-
wear made from thermoregulating fab-
rics like wool or cotton can enhance 
the ability to fall asleep and promote 
restorative rest (Chow et al., 2019; Shin 
et  al., 2016). Given the strong associ-
ation between poor sleep and house 
dust mite allergic rhinitis (Leger et  al., 
2017), it is recommended to wash sheets 
weekly. White noise that results from 
combining sounds of all frequencies, 
such as steam hissing from a radiator 
or the whir of a fan, and pink noise that 
is equivalent to the spectrum of natural 
sound, such as waves lapping or steady 
rainfall, may be effective for some indi-
viduals in improving sleep quality, act-
ing similarly to a lullaby (Capezuti 

et  al., 2022). For women experiencing 
hot flashes, wearing loose-fitting sleep-
wear, and ensuring air circulation with 
fans or open windows can be beneficial. 
Additionally, women undergoing breast 
cancer treatment should avoid sleeping 
on the operated side, refrain from wear-
ing tight sleeve clothing, and elevate the 
operated arm on a pillow to heart level 
(Canadian Cancer Society, 2024).

WHEN SLEEP EDUCATION 
IS NOT ENOUGH

While strategies like sleep hygiene 
education, stress reduction, and adjust-
ing one’s environment can be effective 
in improving sleep, certain sleep dis-
orders, such as severe insomnia, may 
necessitate additional treatments. In 
such cases, medications like benzodi-
azepines (such as temazepam), tricyclic 
antidepressants (such as doxepin), or 
hypnosedatives (such as zolpidem) may 
be prescribed to help patients achieve 
restorative sleep. However, despite their 
widespread use in oncology, these med-
ications can have adverse effects includ-
ing drowsiness, dizziness, fatigue, dry 
mouth, nausea, and hypotension lead-
ing to falls (particularly in elderly indi-
viduals), as well as rebound insomnia. 
Therefore, long-term daily use is gener-
ally not recommended in oncology due 
to the risks of tolerance, dependence, 
and side effects (Grassi et al., 2023).

ASSESSMENT OF SLEEP IN 
ONCOLOGY PATIENTS

Nurses have an important role in 
identifying and evaluating sleep dis-
turbances in cancer patients. The 
Edmonton Symptom Assessment 
Scale (ESAS), widely utilized in oncol-
ogy, includes a sleep component, with 
a severity score ranging from 0 to 10 
(0 indicating the best sleep and 10 the 
worst; Hui & Bruera, 2017). By referenc-
ing the ESAS, nurses can detect sleep 
issues in patients and provide neces-
sary education and support. Once sleep 
problems are noted, nurses can ask fur-
ther questions to identify factors con-
tributing to or alleviating the problem. 
Common areas of questioning include 
the patient’s history of sleep problems, 
weekday versus weekend sleep patterns, 



585Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 34, Issue 4, Fall 2024
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

FEA
TU

R
ES/C

h
r

o
n

iq
ues



time taken to fall asleep, frequency of 
nighttime awakenings and return to 
sleep, morning feelings of restfulness 
or fatigue, presence of loud snoring or 
gasping for air during sleep, pre-sleep 
use of electronic devices, recent health 
changes, medication use, and rele-
vant factors, such as pregnancy, meno-
pause, and substance consumption. All 
patients with excessive daytime sleepi-
ness should be screened for sleep apnea.

CONCLUSIONS
Patients with cancer can suffer under 

different sleep disturbances and sleep 
disorders, and these difficulties can be 
associated with different mental and/
or physical problems. These difficulties 
can arise from the side effects of can-
cer treatment and related psychological 
issues. It is crucial for oncology nurses 
to promptly address these disruptions 

during the management process to 
facilitate patients’ successful transition 
to normal life.
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Note de la rédaction : Cet article a été rédigé à partir d’un exposé présenté au congrès annuel de l’ACIO/CANO en 2023.

Gérer les perturbations du sommeil : conseils 
pratiques pour l’enseignement aux patients atteints 
de cancer
par Caroline Arbour, Danny Hjeij, et Karine Bilodeau

RÉSUMÉ
Les patients rapportent souvent des troubles 
du sommeil pendant et après le cancer. 
En plus de sa pertinence immédiate pour 
l’immunité et la réponse au traitement, 
le sommeil peut aussi avoir un effet sur 
la santé psychologique et ultimement, sur 
la qualité de vie. Les troubles du sommeil 
peuvent aussi se répercuter sur les proches 
aidants, ce qui ajoute à leur fardeau. Ain-
si, il est important pour les patients et leur 
famille de recevoir de l’aide et des conseils 
personnalisés pour améliorer la qualité de 
leur sommeil. La recherche a montré que le 
fait d’intervenir sur les troubles du sommeil 
tôt dans la trajectoire du cancer pouvait 
améliorer la satisfaction envers les soins 
et réduire la dépression. Le présent article 
propose des conseils simples que les infir-
mières en oncologie peuvent donner aux 
patients qui ont du mal à dormir, allant 
des pratiques de base d’hygiène de sommeil 
au réaménagement de leur chambre pour 
mieux se reposer.

Mots-clés : cancer, sommeil, hygiène 
de sommeil, enseignement aux 
patients, soins infirmiers

INTRODUCTION

Plus de 70  % des patients atteints 
de cancer souffrent de troubles du 

sommeil à un moment ou à un autre 
pendant la phase de rétablissement 
(Al Maqbali et al., 2022). Les symptômes 
de troubles du sommeil persistent sou-
vent des mois, voire des années après la 
fin des traitements primaires (Schieber 
et  al., 2019), ce qui place un fardeau 
important sur les survivants du cancer 
et le système de santé. Selon des études 
d’actimétrie, (un actimètre ressemble à 
une montre et est utilisé comme appa-
reil portable pour mesurer l’activité et 
détecter les troubles de sommeil), les 
troubles du sommeil avant, pendant et 
après le traitement du cancer se mani-
festent souvent dans au moins un des 
aspects suivants  : s’endormir, rester 
endormi, se réveiller tôt sans pouvoir 
se rendormir, et avoir un sommeil non 
réparateur (avec ou sans fatigue durant 
la journée; Büttner-Teleagă et al., 2021). 
En outre, les troubles respiratoires liés 
au sommeil, comme l’apnée du som-
meil obstructive, sont communs chez 
les personnes atteintes de cancer, qui 
s’en plaignent souvent. À l’inverse, on 
observe rarement des troubles comme 
la narcolepsie, le syndrome des jambes 
sans repos et le trouble du comporte-
ment du sommeil paradoxal dans cette 
population (Büttner-Teleagă et al., 2021).

Chez les patients atteints de cancer, 
les troubles du sommeil sont influencés 
par plusieurs facteurs, parmi lesquels 
les caractéristiques démographiques, le 
style de vie, la gravité de la maladie, les 
traitements reçus et les facteurs psycho-
logiques. On a déterminé que certains 

facteurs, comme le sexe féminin, l’âge 
avancé, le stade avancé de la mala-
die, la chimiothérapie et le faible statut 
socioéconomique, contribuent à l’ap-
parition de troubles du sommeil chez 
les patients atteints de cancer (Fane et 
Weeraratna, 2020; Zhang et  al., 2019; 
Zhao et al., 2020). Les sueurs nocturnes 
et le lymphœdème causé par les traite-
ments du cancer du sein peuvent aussi 
nuire au sommeil des personnes qui 
en souffrent (Beverly Hery et  al., 2023; 
Bock et al., 2024).

Les troubles du sommeil peuvent 
empirer les effets secondaires du traite-
ment oncologique et exacerber les pro-
blèmes psychologiques liés à la maladie 
(Büttner-Teleagă et al., 2021). Des études 
sur de grands échantillons de survivants 
ont révélé que le sommeil fragmenté 
amplifie les symptômes de dépression et 
amoindrit la qualité de vie (Robinson Jr 
et  al., 2016). Les difficultés à s’endor-
mir ou à rester endormi pendant la 
nuit contribuent à la diminution de la 
tolérance à l’activité, à la diminution 
des activités diurnes et au décondition-
nement (Castelli et  al., 2022). Dans les 
premiers stades du cancer, on constate 
un lien fort entre les troubles du som-
meil et la peur de la récidive (Perndorfer 
et al., 2022). Il est pertinent de noter que 
les troubles du sommeil peuvent aussi 
se répercuter sur les proches aidants en 
raison des réveils fréquents durant la 
nuit pour prendre soin de la personne 
atteinte de cancer (Valero-Cantero et al., 
2021), ce qui les rend vulnérables à la 
fatigue, à la dépression et à la détresse 
psychologique.

En oncologie, le traitement pri-
maire des troubles du sommeil qui ne 
sont pas de nature respiratoire (comme 
l’insomnie) fait intervenir une com-
binaison de techniques cognitives et 
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 comportementales (Grassi et  al., 2023). 
Pour optimiser le sommeil, on peut 
faire appel à une série de comporte-
ments et de stratégies de contrôle du 
stimulus dont on sait qu’ils stabilisent 
le rythme circadien. Ces interventions 
reposent souvent sur trois principes  : 
1)  la sensibilisation à l’hygiène de som-
meil, 2) les stratégies de réduction du 
stress et 3) le réaménagement de l’envi-
ronnement de sommeil. Il est souvent 
plus efficace d’employer diverses straté-
gies plutôt qu’une seule pour réduire les 
plaintes liées au sommeil (Grassi et al., 
2023). Voici des conseils pratiques de 
base que les infirmières en oncologie 
peuvent donner aux patients ayant de la 
difficulté à dormir.

PRINCIPES DE BASE DE 
L’HYGIÈNE DE SOMMEIL
Horaire

Il faut maintenir un horaire de 
sommeil régulier, y compris la fin de 
semaine, pour ne pas dérégler l’horloge 
interne du corps et améliorer la qualité 
du sommeil.

Éclairage et luminosité
Le fait de s’exposer au soleil durant 

la journée et de réduire l’exposition à 
la lumière éclatante le soir aide à régu-
ler les niveaux de mélatonine, une hor-
mone essentielle à l’endormissement 
et au maintien d’un sommeil de qualité 
(Chen et al., 2020). La luminothérapie, 
y compris à la lumière bleue ou verte, 
est prometteuse pour améliorer la qua-
lité du sommeil et soulager la fatigue, 
la dépression et les symptômes d’an-
xiété chez les patients atteints de can-
cer, tout particulièrement les femmes 
(Wu et  al., 2021). Habituellement, le 
traitement prévoit de s’exposer soi-
même à la lumière 2  fois par jour (au 
réveil et avant le coucher) pendant 
30  minutes chaque fois (Wu et  al., 
2021).

Consommation de stimulants
Les stimulants comme la caféine et 

la nicotine peuvent troubler le sommeil 
en activant des neurones cholinergiques 
dans le cerveau. Il vaut mieux en limi-
ter la consommation, particulièrement 
en après-midi et le soir. Même si la prise 
occasionnelle d’alcool peut sembler 
relaxante, elle peut nuire au sommeil, 

même en petites quantités, si on boit 
près de l’heure du coucher (Britton 
et al., 2020).

Activités physiques
La pratique d’activité physique régu-

lière est bénéfique pour réguler le som-
meil et la fatigue, mais il est conseillé 
d’éviter toute activité intense juste avant 
de dormir. Autrement, la recherche 
indique que les exercices aérobiques 
d’intensité moyenne, particulièrement 
en fin d’après-midi, peuvent améliorer 
la qualité et l’architecture du sommeil 
(Wang et Boros, 2021).

Faire la sieste ou pas?
Pour la population en général, les 

siestes de plus de 30 minutes sont sou-
vent déconseillées puisqu’elles peuvent 
interférer avec le rythme de sommeil 
endogène (Irish et  al., 2015). Le plus 
bénéfique pour les fonctions cogni-
tives, la vivacité d’esprit et l’humeur 
est de faire une sieste de moins de 
30  minutes. L’idée que les siestes de 
plus de 30  minutes nuisent au som-
meil nocturne s’applique surtout aux 
adultes plus âgés (Irish et  al., 2025). 
Peu importe l’âge, faire la sieste après 
15  heures peut nuire à l’endormisse-
ment le soir et diminuer la qualité du 
sommeil en général.

Stratégies de réduction du stress
Pour maintenir une bonne hygiène 

de sommeil, il est fondamental de 
s’adonner à des activités relaxantes, sur-
tout avant d’aller dormir. Le stress psy-
chologique tend à stimuler l’état d’éveil, 
ce qui serait un mécanisme clé des 
troubles du sommeil. Inversement, les 
techniques de relaxation peuvent aider 
à réguler l’axe hypothalamo-hypophy-
so-surrénalien, ce qui diminue l’état 
d’éveil et mène à un meilleur sommeil 
(Nollet et  al., 2020). L’acupuncture, la 
thérapie par le yoga, la méditation, les 
bains de pieds et le shiatsu se sont révé-
lés utiles pour réduire l’insomnie et 
améliorer l’efficacité du sommeil (Ng et 
Parakh, 2021).

Environnement de sommeil
Pour créer un environnement pro-

pice au sommeil, il existe plusieurs 
recommandations. Par exemple, on 
peut éteindre les écrans qui émettent de 
la lumière bleue, tamiser les lumières, 

s’adonner à des activités calmes comme 
la lecture et la relaxation, et aller aux 
toilettes avant de se coucher. Il est éga-
lement recommandé de garder la tem-
pérature de la pièce entre 17 et 18  °C 
pour optimiser l’architecture du som-
meil (Shin et  al., 2016). Si la composi-
tion des draps a un effet minime sur le 
sommeil, les pyjamas faits d’un tissu 
thermorégulateur comme la laine ou le 
coton peuvent favoriser l’endormisse-
ment et le sommeil réparateur (Chow 
et al., 2019; Shin et al., 2016). Vu la forte 
corrélation entre le piètre sommeil et 
l’allergie aux acariens (Leger et al., 2017), 
il est recommandé de laver les draps 
chaque semaine. Le bruit blanc, pro-
duit en combinant des sons de toutes 
les fréquences, comme le sifflement de 
la vapeur qui s’échappe d’un radiateur 
ou le bruissement d’un ventilateur, et 
le bruit rose, qui est l’équivalent d’un 
spectre de sons naturels, comme le 
bruit des vagues sur la plage ou d’une 
averse, agissent un peu comme une 
berceuse et peuvent aider certaines per-
sonnes à améliorer la qualité de leur 
sommeil (Capezuti et  al., 2022). Les 
femmes qui ont des bouffées de chaleur 
peuvent porter un pyjama ample et veil-
ler à la circulation de l’air au moyen de 
ventilateurs ou en ouvrant la fenêtre. En 
outre, les femmes en traitement pour le 
cancer du sein devraient éviter de dor-
mir sur le côté opéré, ne pas porter de 
vêtements aux manches serrées et suré-
lever le bras touché sur un oreiller au 
niveau du cœur (Société canadienne du 
cancer, 2024).

LORSQUE 
L’ENSEIGNEMENT SUR LE 
SOMMEIL NE SUFFIT PAS

Les stratégies comme la sensibilisa-
tion à l’hygiène du sommeil, la réduc-
tion du stress et le réaménagement de 
l’environnement de sommeil peuvent 
se révéler efficaces; néanmoins, cer-
tains troubles tels que l’insomnie grave 
peuvent nécessiter d’autres traitements. 
Dans ce genre de cas, les médicaments 
de la famille des benzodiazépines 
(comme le témazépam), les antidépres-
seurs tricycliques (comme la doxépine) 
ou les hypnosédatifs (comme le zolpi-
dem) peuvent être prescrits pour aider 
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les patients à avoir un sommeil répara-
teur. Toutefois, malgré leur utilisation 
répandue en oncologie, ces médica-
ments peuvent causer des effets secon-
daires comme de la somnolence, des 
étourdissements, de la fatigue, de la 
sécheresse buccale, des nausées et de 
l’hypotension menant à des chutes 
(particulièrement chez les personnes 
âgées), ainsi que de l’insomnie rebond. 
Ainsi, l’usage quotidien à long terme 
n’est généralement pas recommandé en 
oncologie en raison du risque d’intolé-
rance, de dépendance et d’effets secon-
daires (Grassi et al., 2023).

ÉVALUATION DU SOMMEIL 
DES PATIENTS EN 
ONCOLOGIE

Les infirmières jouent un rôle impor-
tant pour dépister et évaluer les troubles 
du sommeil chez les patients atteints 
de cancer. L’échelle d’évaluation des 
symptômes d’Edmonton (Edmonton 
Symptom Assessment Scale, ou ESAS), 
très utilisée en oncologie, comprend 

une section sur le sommeil permet-
tant d’évaluer la gravité du problème 
sur une échelle de 0 à 10 (0 indiquant 
un excellent sommeil et 10, un som-
meil exécrable; Hui et Bruera, 2017). En 
ayant recours au questionnaire ESAS, 
les infirmières peuvent détecter les pro-
blèmes de sommeil et offrir aux patients 
le soutien et les renseignements dont ils 
ont besoin. Une fois qu’elles ont dépisté 
les problèmes de sommeil, les infir-
mières peuvent poser d’autres questions 
pour trouver les facteurs qui aggravent 
ou soulagent le problème. Les questions 
concernent souvent les antécédents 
du patient en matière de problèmes 
de sommeil, les habitudes de sommeil 
pendant la semaine comparativement 
à la fin de semaine, le temps néces-
saire pour s’endormir, la fréquence des 
réveils durant la nuit et la capacité à se 
rendormir, le sentiment d’être reposé 
ou fatigué en se réveillant, la présence 
de ronflements sonores ou d’arrêts res-
piratoires pendant le sommeil, l’utilisa-
tion d’appareils électroniques avant de 
se coucher, les changements de santé 

récents, la prise de médicaments, et 
d’autres facteurs pertinents comme la 
grossesse, la ménopause et la consom-
mation de drogues. Tous les patients 
présentant une somnolence exces-
sive dans la journée devraient passer 
des tests de dépistage pour l’apnée du 
sommeil.

CONCLUSION
Les patients atteints de cancer 

peuvent souffrir de différents troubles 
et perturbations du sommeil, associés 
à divers problèmes de santé mentale ou 
physique. Ces difficultés peuvent résul-
ter des effets secondaires du traitement 
oncologique et de problèmes psycholo-
giques connexes. Il est essentiel que les 
infirmières en oncologie abordent rapi-
dement la question des perturbations 
du sommeil pendant le processus de 
prise en charge pour aider les patients à 
reprendre une vie normale.

Déclaration de conflit d’intérêts
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Research Reflections 
by Manon Lemonde, Rebecca Puddester, Heather Kilgour, and Alyx Lawrynuik

In 2023, for the first time, CANO-
ACIO awarded three nursing stu-

dents the Nursing Research Student 
Award for their successful abstracts. 
The award gave them an opportunity to 
present their research work during the 
annual CANO/ACIO conference that 
took place in Niagara Falls, Ontario.

This innovative award approach was 
of particular importance for these three 
nursing students, one of whom was in 
an undergraduate nursing program, 
one in a Master’s program, and one in 
a doctoral program. As is evident in 
the descriptions below, the award was 
important to them because it gave them 
an opportunity to share their work with 
a national audience, as well as begin to 
see the larger world of oncology nurs-
ing research and its potential to change 
practice.

Each of the individual presentations 
was amazing and greatly appreciated 
by all attendees of the Board-sponsored 
research workshop. Based on the feed-
back and the desire to profile the oppor-
tunity for other students in the future, 
each nursing student was invited to 
contribute to this Research Reflections 
Column. They were asked to discuss 
their personal experience and its impact 
on them. The following paragraphs are 
a summary of the synopsis they pro-
vided about their experiences.

FROM ALEXANDRA 
LAWRYNUIK

Upon arrival at the conference, my 
nerves transformed into excitement. 
Watching so many knowledgeable 
professionals present their research 
filled me with passion for our work, as 
nurses. By the time of my presentation, 
I felt inspired and ready to share our 
work. It was a pleasure to present to an 
audience of individuals who share my 
passion and understanding of oncology 
nursing research topics. The audience’s 
engagement and thoughtful questions 
during my presentation led to new dis-
cussion points and ideas for innovation.

Overall, my experiences working on 
a nursing research project throughout 
my undergraduate degree profoundly 
shaped my perspective as a nursing 
student. Before I became involved in 
research, witnessing negative patient 
experiences often left me feeling dis-
heartened and doubtful of my ability 
to make a meaningful impact, whether 
due to limitations in the healthcare sys-
tem or available interventions. However, 
engaging in research provided a new 
sense of encouragement and belief in 
my strength as a nurse.

After witnessing the hard work of 
the research team at Queen’s University 
School of Nursing, I realized I didn’t 
have to accept the problems I identi-
fied in the healthcare system. Research 
offers a way for healthcare workers to 
identify patient needs, advocate for and 
improve practice and patient care. For 
example, in my project with Dr. Galica, 
we investigated a nurse practitioner-led 
intervention for gynecological cancer 
survivors, a group with profound unmet 
needs after cancer treatment. I had the 
opportunity to identify the unmet needs 
of this population, participate in devel-
oping an intervention to address them, 
interview patients to hear how the inter-
vention helped and how it could be 
improved, and share these findings with 
like-minded professionals. This experi-
ence reinforced my belief in the power 
of nursing research to make a real dif-
ference in patient care.

FROM HEATHER KILGOUR
As a direct-care nurse working in 

outpatient systemic therapy, I noticed 
an opportunity to improve advance care 
planning (ACP) standard nursing prac-
tices. As such, while enrolled as a mas-
ter’s student, I focused my research 
on understanding how to better sup-
port oncology nurses in conducting 
ACP with patients and their families. 
Through this experience, I learned the 
value of research as a tool for creating 
change within healthcare organizations. 
I am currently translating findings from 
my research to practice, creating mean-
ingful changes to improve ACP nurs-
ing practices and ensure nurses feel 
supported engaging in these important 
discussions.

Given clinical workloads, staffing 
shortages, and operational demands, 
leading research as a direct-care nurse 
can be a challenge, making access to 
dedicated funding to support nurs-
ing research essential. Being sup-
ported to present at the 2023 Canadian 
Association of Nurses in Oncology 
(CANO) Conference gave me the oppor-
tunity to share what I’ve learned, learn 
from others, and be introduced to a 
community of support around oncology 
nursing research. My grant was funded 
by the CANO Research Committee, and 
I was fortunate to present alongside 
other awardees during the conference, 
with Research Committee members in 
attendance. This experience left me feel-
ing supported by the CANO research 
community and inspired to continue 
engaging in nursing-led research 
beyond my graduate studies.

Working in the clinical practice envi-
ronment, direct-care nurses know what 
opportunities exist to improve nursing 
practice and patient experience, mak-
ing them well-positioned to identify 
research problems. Further, it is the 
direct-care nurses themselves who are 
often most affected by research findings, 
as researchers look to translate research 
to practice. Therefore, as we look to 
shorten the knowledge-to-practice gap, 
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we must create spaces and resources 
for nurses to lead research studies that 
directly inform their practice.

I feel grateful to have had the oppor-
tunity to identify a clinical problem, 
lead research to learn how to address 
the problem, and now be supported to 
translate my findings to practice, creat-
ing more supportive environments for 
nursing-led ACP. My experience, as a 
nurse, was instrumental throughout 
this process, allowing me to build trust 
with the nurse participants and con-
textualize the research findings within 
the clinical practice environment. I’m 
hopeful that opportunities for direct-
care nurses to lead research become 
more and more common, and I strongly 
believe that through communities such 
as the CANO Research Committee we 
can support each other in further creat-
ing these opportunities.

FROM REBECCA 
PUDDESTER

As I stood up at the podium, I began 
by sharing with the audience the cata-
lyst that led me to pursue graduate stud-
ies. I spoke about the first three years of 
my career on a gynecology surgical unit, 
which included gynecologic oncology. 
I recounted the day I was caring for a 
woman who, as we got chatting, told me 
she had inherited a genetic variant that 
significantly increased her risk of breast 
and ovarian cancer. It was for this rea-
son that she was admitted to the unit to 
undergo cancer preventative surgery. I 
was completely enthralled by her story 
because, despite working with gyneco-
logic oncology patients, the genomics of 
cancer was something that I knew vir-
tually nothing about. I had also cared 

for many individuals with ovarian can-
cer in the advanced stages of the dis-
ease. Some would share with me about 
their extensive family histories of can-
cer. I could not help but wonder if there 
was an underlying genetic predisposi-
tion that could have been identified in 
advance and prevent this aggressive dis-
ease from occurring.

When I furthered my knowledge on 
the topic by connecting with interdis-
ciplinary colleagues working in inher-
ited cancer prevention, I arrived at the 
conclusion that identifying a genetic 
predisposition to cancer after a can-
cer diagnosis “should be considered a 
failure of cancer prevention” (Tindale 
et  al., 2022 p. 4633). This conviction 
led me in the direction of academia, in 
the hopes that I could use my develop-
ing research skills and my nursing lens 
to advocate and improve care for indi-
viduals and families affected by cancer 
predisposition.

I then proceeded to share my study 
findings with the audience. I described 
the experiences of 37 individuals with 
cancer predisposition syndromes in 
Newfoundland and Labrador when nav-
igating their genomic health and risk 
management in the healthcare system. 
I also asked them about their perspec-
tives on nursing-led care, as a possible 
solution to the challenges they encoun-
ter, as they navigated and managed their 
genetic cancer risk. As I was sharing 
evocative quotes from the 37 individu-
als who graciously welcomed me into 
their lifeworld through my research, 
I felt as though, in a small way, I was 
advocating for them and the quality of 
their care. It is my hope that for some 
of the clinicians in the audience that day 
who heard the presentation, when they 

encounter individuals with cancer pre-
disposition syndromes or the possibility 
of them in their practice areas, they may 
now approach their care of these indi-
viduals in a different way.

I have gratitude to not just the 
research committee for the supportive 
experience, but also to all who attended 
the session. The opportunity to present 
research at a national conference allows 
students to gain experience with artic-
ulating their research findings. This is 
invaluable, as knowledge translation is 
a vital link in the chain of effective and 
impactful science (Grimshaw, 2012).

When I think about what stands out 
most about the experience at the stu-
dent research session, it was a comment 
from one of the audience members 
during the discussions at the end of the 
three presentations. She remarked that 
our collective presentations inspired her 
to think about embarking on her own 
oncology research journey. I, too, was 
inspired when the two other oncology 
student researchers gave exceptional 
and inspiring presentations about their 
research endeavors. When we partake 
in CANO/ACIO events and we share 
our own passion for areas of oncol-
ogy research in our national networks, 
we collectively push the boundaries of 
what is possible, and perhaps we may 
even encourage others to explore their 
own clinically driven passions through 
research.

In conclusion, reading these reflec-
tions, we can witness the research work 
of nursing students interested in oncol-
ogy and their enthusiasm in collabo-
rating with their faculty members in 
investing in the clarification of oncology 
patient-related issues.
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