
Volume 30, Issue 2 • Spring 2020 
eISSN: 2368-8076



103Canadian Oncology Nursing Journal •  Volume 30, Issue 2, Spring 2020
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

RÉSUMÉ
Contexte  : Le sentiment d'habilitation sur sa santé (health related 
empowerment) est un concept fondamental des soins centrés sur la 
personne. Toutefois, on en sait peu sur la manière dont ce concept s’ar-
ticule chez les jeunes adultes ayant un diagnostic de cancer avancé. 

Objectif : Explorer le sentiment d’habilitation à la lumière des expé-
riences de soins de santé vécues par les jeunes adultes en phase de 
cancer avancé. 

Cadre et participants : Douze jeunes adultes (âgés de 21 à 39 ans) 
ont été recrutés dans un grand centre de cancérologie de Montréal, 
au Québec. 

Méthodologie  : Des entretiens en profondeur durant entre 36 et 
90 minutes ont été menés individuellement, enregistrés et retrans-
crits mot pour mot, puis analysés par thèmes. 

Résultats : Tout au long de l’expérience du cancer, les participants 
ont témoigné du désir soutenu de participer activement à leur trai-
tement et à leurs soins. Quatre thèmes sont ressortis des données 
décrivant les processus d’attente, de prise en charge de la mala-
die, de mise en action et de recadrage. Sous-jacents à ces thèmes se 
trouvent les notions de conscience du corps, les obstacles à surmon-
ter pour obtenir des soins, l’optimisation de la santé et la réflexion 
sur l’héritage qu’on laisse derrière soi. 

Conclusions  : De façon générale, les participants voulaient 
demeurer en contrôle de la situation malgré les multiples difficul-
tés inhérentes à un cancer de stade avancé. Si elles sont corrobo-
rées par d’autres recherches, ces conclusions pourraient orienter les 
approches de soins en oncologie afin qu’elles soient véritablement 
adaptées aux besoins des jeunes adultes.

Mots clés  : cancer avancé; cancer; habilitation; contrôle sur sa 
santé; oncologie; soutien par les pairs; jeunes adultes

INTRODUCTION

Chaque année, environ 7  600  jeunes adultes canadiens 
reçoivent un diagnostic de cancer, ce qui en fait la troi-

sième cause de mortalité chez ce groupe (Partenariat canadien 
contre le cancer, 2017; Statistique Canada, 2019). La recherche 
montre toutefois que de nombreux besoins des jeunes adultes 
ne sont pas satisfaits; et le diagnostic tardif, l’agressivité de la 
maladie et le taux élevé de récidive leur causent bien des difficul-
tés (Anders et al., 2009).

Souvent on catégorise les jeunes entre 18 et 39 ans  (Aubin 
et al., 2011), leur vie étant marquée par plusieurs transitions et 
défis particuliers comme la recherche d’autonomie et d’indépen-
dance, la poursuite des études et les nouvelles responsabilités 
professionnelles, de même que les relations amoureuses et les 
projets de famille  (Shaw et al., 2015). On croit que le dévelop-
pement cognitif et social des jeunes adultes, qui diffère de celui 
des adolescents, est aussi grandement influencé par des fac-
teurs physiques et sociaux (Morgan et al., 2010). En oncologie, 
les jeunes adultes atteints de cancer rapportent des difficultés : 
solitude, retrait social, gestion inefficace des symptômes, senti-
ment de décalage lorsqu’ils participent à des groupes de soutien 
regroupant des personnes de tous âges, dépendance financière 
et familiale et, aux stades avancés, transition ardue des soins 
curatifs aux soins palliatifs et ceux de fin de vie  (Borneman 
et al., 2014; Trevino et al., 2013; Trevino et al., 2014). Lorsque le 
cancer est avancé, la détresse psychologique liée à l’image cor-
porelle et aux problèmes d’ordre sexuel et reproductif est éga-
lement présente chez les jeunes adultes  (Morgan et  al., 2010; 
Murphy et al.; 2015; Zucchetti et al., 2017). De plus, comme le 
processus de formation de l’identité n’est pas terminé, le dia-
gnostic de cancer (avancé, chronique ou incurable) a souvent 
un effet marquant sur l’identité personelle (Kroger et al., 2010; 
Tindle, 2015; Trevino et al., 2012).

Récemment, on a viserà mieux comprendre l’expérience des 
jeunes adultes souffrant d’un cancer avancé et la manière d’op-
timiser leurs efforts d’adaptation psychosociale en faisant appel 
aux ressources personnelles et aux services en santé  (DePauw 
et al., 2019; Cheung et Zebrack, 2017; Lea et al., 2018; Leuteritz 
et al., 2017; Quinn et al., 2015; Warner et al., 2018; Zebrack et al., 
2013). Le sentiment d’habilitation est bien sûr inhérent à ces 
processus. Dans le concept d’habilitation, les jeunes adultes 
sont vus comme des partenaires actifs plutôt que comme des 
bénéficiaires de soins passifs (Reed et al., 2017).

L’HABILITATION EN MATIÈRE DE SANTÉ
Au sens large, l’habilitation en matière de santé (HMS) se 

définit comme le sentiment de pouvoir gérer soi-même son 
état de santé et de contrôler les questions et les besoins relatifs 
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à la santé (Maunsell et al., 2014). L’HMS est étroitement liée à 
l’engagement et à l’autoreprésentation de ses intérêts, l’enga-
gement étant corrélé à une amélioration des résultats cliniques, 
à une plus grande satisfaction à l’égard des décisions de traite-
ment et à une réduction du coût des soins de santé  (Coulter, 
2012; Hibbard et Greene, 2013; Jerofke et al., 2014;). L’HMS est 
donc considérée comme un élément fondamental des soins 
centrés sur la personne, de l’activation du patient et de la prise 
en charge personnelle. Plus précisément, elle est associée à 
un engagement actif de la personne dans sa vie, à l’apprentis-
sage d’habiletés pour gérer la maladie, à l’adoption d’attitudes 
constructives et à un bien-être émotionnel positif, de même 
qu’à la confiance nécessaire pour collaborer et communi-
quer avec les professionnels de la santé (Maunsell et al., 2014; 
Osborne et al., 2007).

Dans les cas de cancer, les facteurs multidimensionnels à 
la base de l’HMS, et de l’habilitation de façon générale, sont 
associés à une amélioration des résultats de santé (Hibbard et 
Greene, 2013; Jerofke et al., 2014; Maunsell et al., 2014; van den 
Berg et al., 2013). En outre, les jeunes adultes souffrant d’un 
cancer avancé qui entretiennent des relations positives avec 
les professionnels de la santé se sentent aussi mieux entou-
rés socialement, ont moins d’ennuis de santé et se confor-
ment davantage au traitement (Trevino, Fasciano et Prigerson, 
2013). Toutefois, l’un des grands défis de la recherche réside 
dans l’établissement d’un cadre général d’habilitation des 
patients en matière de santé afin d’en faire ressortir les prin-
cipales caractéristiques (Barr et al., 2015; Eskildsen et al., 2017; 
Maunsell et  al., 2014; Zimmerman, 1995). Par conséquent, 
le moment est venu d’explorer les éléments définitoires de 
l’HMS en fonctions des différents contextes et groupes de 
patients.

L’HABILITATION EN MATIÈRE DE SANTÉ ET 
LES SOINS en oncologie

Les travaux de Maunsell et collaborateurs (2014) ont observé 
les facteurs d’habilitation en matière de santé dans les groupes 
de patients aux prises avec le cancer. Il semble que le soutien 
social, les attitudes positives et les relations satisfaisantes avec 
les professionnels de la santé soient fortement liés à une plus 
grande HMS, de même qu’à l’acquisition de nouvelles habi-
letés pour gérer le cancer et à une diminution de la détresse 
émotionnelle (Maunsell et al., 2014). La recherche sur les fac-
teurs influençant l’habilitation en matière de santé suggère 
également qu’il existe des différences selon le diagnostic et le 
groupe d’âge (Eskildsen et al., 2017; Mausnell et al., 2014; van 
den Berg et al., 2013; Zimmerman, 1995).

Certains éléments probants et observations cliniques 
indiquent aussi que, malgré le stade avancé du cancer, de nom-
breux patients continuent de participer activement à la prise 
en charge de leur maladie (Brom et al., 2014; Yennurajalingam 
et al., 2018). Ces constats s’appliquent aussi aux jeunes adultes, 
qui veulent demeurer proactifs pour s’adapter aux difficultés 
causées par le cancer  (Trevino et al., 2012). Une étude réalisée 
par Kaal et collaborateurs  (2017) chez les jeunes adultes a mis 
au jour des associations positives entre l’HMS et la conscience 
de soi, la capacité de s’adapter à de nouvelles situations, et le 

soutien social, tandis que les difficultés d’adaptation étaient, 
quant à elles, corrélées négativement à l’HMS. Pour cerner les 
interventions prometteuses qui pourraient optimiser l’expé-
rience des soins des jeunes adultes atteints d’un cancer avancé, 
nous devons d’abord affiner notre compréhension de l’HMS 
dans ce contexte précis. Par conséquent, nous avons entrepris 
une recherche qualitative afin de mieux saisir l’opinion et l’ex-
périence des jeunes adultes qui vivent avec un cancer de stade 
avancé.

MÉTHODOLOGIE
Questions et devis de l’étude

La présente étude exploratoire était guidée par les questions 
de recherche suivantes : 
1.	 Quels sont les facteurs clés qui se dégagent du sentiment 

d’habilitation en matière de santé tel que le décrivent les 
jeunes adultes atteints d’un cancer avancé?

2.	 Quels sont les obstacles et les facteurs favorables à l’habili-
tation en matière de santé pour ces jeunes adultes?

Participants, milieu et procédures 
Le recrutement s’est déroulé dans un grand centre de can-

cérologie d’un hôpital de Montréal, au Québec, affilié à l’Uni-
versité McGill. Dix femmes et deux hommes, âgés entre 21 et 
39 ans (M = 33) ont accepté de participer à l’étude. Le tableau 1 
présente les caractéristiques sociodémographiques des par-
ticipants. Après approbation par le comité d’éthique, les cher-
cheuses ont procédé à un échantillonnage de commodité dans 
les organismes communautaires locaux, qui faisaient la publi-
cité de l’étude et demandaient aux éventuels participants s’ils 

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques des participants 
(N=12)

Stade

III 2

IV 8

Ne sait pas/récidive 2

Type

Cerveau 2

Sein 4

Colorectal 1

Lymphome hodgkinien 2

Pancréas 1

Thyroïde 1

Temps écoulé depuis le diagnostic

Moyenne 3,2 ans

Scolarité

Technique/professionnelle 5

Baccalauréat ou plus 7
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acceptaient qu’un agent de recherche communique avec eux 
pour discuter des exigences de l’étude. Si des jeunes adultes 
se montraient intéressés, l'agent de recherche en était avisé et 
prenait contact avec eux, par téléphone ou en personne, pour 
leur donner les détails de l’étude, répondre à leurs questions et 
obtenir leur consentement écrit le cas échéant.

Les critères d’inclusion étaient les suivants  : 1) être atteint 
d’un cancer métastatique, chronique ou récurrent de stade III 
ou IV; 2) pouvoir faire les entrevues en français ou en anglais; 
3)  avoir entre 18 et 39  ans. Les critères d’exclusion étaient  : 
1)  souffrir de limitations physiques ou cognitives, comme 
de la fatigue extrême ou des difficultés de communication, 
empêchant la participation active aux entrevues; ou 2) être en 
«  fin de vie  » imminente, c’est-à-dire être considéré comme 
mourant à cause d’un état de santé qui se détériore rapide-
ment (Jerofke et al., 2014).

Collecte de données
Après avoir obtenu le consentement éclairé, les auteures 

principales ont recueilli les données à l’aide d’un guide d’en-
trevue semi-structurée, d’un enregistreur audio et d’un court 
questionnaire sociodémographique et médical rempli par les 
participants. 

Le guide d’entrevue a été rédigé à la suite d’une revue 
exhaustive de la littérature sur l’HMS et les besoins des jeunes 
adultes atteints de cancer (annexe 1  : Guide d’entrevue pour 
jeunes adultes atteints de cancer). Quelques questions sup-
plémentaires étaient inspirées du Heath Education Impact 
Questionnaire mis au point par Osborne et collaborateurs 
pour étudier l’habilitation en matière de santé  (2007). Les 
questions d’entrevue abordaient des facteurs tels que le sou-
tien social, la collaboration et la prise de décision avec l’équipe 
médicale, l’acquisition de connaissances sur la maladie, l’expé-
rience des soins, l’autoreprésentation, les interactions avec le 
système de santé ou les services qui ont été bénéfiques ou pro-
blématiques, ainsi que les réseaux de soutien.

La chercheuse rencontrait les participants individuelle-
ment, à un moment et un endroit leur convenant à tous deux. 
Il pouvait s’agir d’une salle privée dans un hôpital, des locaux 
d’un groupe de soutien communautaire, de l’université ou du 
domicile du participant. Les entrevues individuelles, d’une 
durée de 36 à 90 minutes, ont eu lieu entre décembre 2015 et 
octobre 2016.

Analyse des données
Les données qualitatives ont fait l’objet d’une analyse thé-

matique selon la méthodologie de Braun et Clarke  (2006). 
D’abord, les enregistrements audio ont été retranscrits mot 
pour mot, puis les chercheuses ont lu les transcriptions atten-
tivement à plusieurs reprises pour comprendre en détail 
le contenu général des entrevues. Chacune de leur côté, les 
auteures ont lu et codé les premières transcriptions, ligne par 
ligne, pour mettre en évidence le contenu en lien avec les dimen-
sions, obstacles et facteurs favorables de l’HMS. L’une des cher-
cheuses codait les transcriptions, puis discutait du contenu et 
des thèmes avec l’autre chercheuse pour ensuite en faire une 
révision. Les données codées étaient classées en catégories 
cohérentes, puis organisées en thèmes plus généraux. Lorsque 

de nouveaux thèmes émergeaient, les données déjà codées 
étaient réexaminées pour en assurer l’exactitude jusqu’à ce 
que les chercheuses se mettent d’accord et qu’aucun nouveau 
thème ne se rajoute. Les participants n’avaient pas à commen-
ter les résultats.

Pour améliorer la transparence, les descriptions de l’échan-
tillon et des facteurs contextuels ont aussi été documentées. 

RÉSULTATS
Thèmes centraux

L’analyse des données a révélé quatre grands thèmes décri-
vant les liens entre l’HMS et l’autogestion proactive de la mala-
die chez les jeunes adultes (figure 1). 

Thème 1 : Attendez, « c’est mon corps » : Participer 
activement aux décisions concernant le soi
1.1 Facteur favorable  : Garder le contrôle sur les décisions 
affectant son corps. De nombreux de participants ont parlé 
de l’appartenance de leur corps et du fait de devoir vivre avec 
les effets secondaires des traitements comme raisons de par-
ticiper activement à la prise de décisions sur leur santé et 
aux discussions sur les risques et les avantages des traite-
ments proposés. La conscience du corps influençait aussi, 
dans certains cas, leur décision de continuer le traitement 
malgré les recommandations contraires des médecins. La 
conscience de son corps a été clairement nommée par une 
participante  : « C’est mon corps, et si on [lui impose] quoi que 
ce soit ou que vous prenez une décision, c’est parce que j’aurai dit 
oui. » (P4)

Certains participants étaient d’avis que même si c’était dif-
ficile de contrôler les décisions relatives au traitement, ils 
devaient tout de même essayer. Ils étaient nombreux à ne pas 
vouloir être définis par leur maladie et à insister sur le fait 
que le cancer ne devrait pas altérer outre mesure l’image du 
corps ou la manière dont les autres perçoivent le désir des 
patients de prendre part à des activités physiques exigeantes. 
Les jeunes adultes ont dit qu’ils continuaient à participer à des 
compétitions sportives, ainsi qu’à des activités en lien avec les 
études et le travail, à faire des voyages d’aventure, et à vaquer à 
leurs responsabilités familiales malgré la fatigue chronique, et 
les effets débilitants et complications des traitements. 

Thème 2. Se prendre en charge : Faire tomber les barrières 
entravant l’accès aux soins et aux services
2.1 Obstacle : Gérer les interactions avec le système de santé. 
Les jeunes adultes ont décrit les barrières à franchir au 
moment du dépistage et du diagnostic lorsque les profession-
nels de la santé ne tenaient pas compte des signes et symp-
tômes qu’ils leur décrivaient. Par exemple, certains médecins 
de première ligne minimisaient leurs inquiétudes en laissant 
entendre qu’ils étaient trop jeunes pour s’en faire avec l’idée 
d’un cancer. Comme le racontait l’une des participantes : « Ils 
m’ont dit de ne pas m’inquiéter parce que j’étais jeune et que ce 
n’était probablement rien de grave. » (P7) Les jeunes adultes ont 
aussi mentionné les interactions négatives, qui leur donnaient 
un sentiment «  d’impuissance  »  (P9) ou les poussaient à se 
méfier du système de santé. L’une des participantes a vécu une 
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situation où les médecins lui ont menti sur leur expérience 
avec le traitement du cancer dont elle souffrait : 

 « J’ai été catégorique sur le fait que je voulais que les méde-
cins qui me traitent… euh… aient de l’expérience et sachent 
de quoi ils parlaient […] ils m’ont dit que oui. Mais ce n’était 
pas le cas […] et ça n’a pas été facile du tout […] quand je 
m’en suis rendu compte après coup […] » (P4).

Par contre, les jeunes adultes se sentaient plus en posses-
sion de leurs moyens lorsque leur voix était entendue, que 
leurs inquiétudes étaient prises en compte et qu’ils étaient 
accueillis comme des partenaires actifs dans les discussions 
concernant leur traitement.

2.2 Obstacle : Composer avec des soins centrés sur le système 
plutôt que sur la personne. Les participants avaient parfois 
l’impression que le système de santé lui-même pouvait être 
un obstacle de taille les empêchant de participer à la prise en 
charge de leur maladie. Selon eux, le système de santé semble 
davantage centré sur les besoins des professionnels et des ser-
vices que sur les patients. Ils ont exprimé très clairement l’im-
portance de faire valoir eux-mêmes leurs besoins malgré leur 
état de santé précaire (baisses d’énergie, complications, fatigue 
chronique).

« Je pense que […] les professionnels de la santé doivent, euh, 
comprendre que […] un patient […] peut parfois avoir trois 
rendez-vous dans une journée. Essayez de regrouper les ren-
dez-vous dans une même plage horaire. Ne me demandez 
pas de faire des allers-retours […] ça exige beaucoup de temps 
et d’efforts à mon corps et […] j’essaie de rester en vie. » (P1)

De plus, de l’avis d’autres participants, les protocoles hos-
pitaliers n’étaient pas adaptés à la situation personnelle 
des patients, leur «  voix  » étant souvent réduite au silence. 
Les participants ont aussi mentionné la durée limitée des 

consultations médicales et les lacunes dans les services, à 
cause desquelles ils avaient l’impression d’être des numé-
ros plutôt que des partenaires de soins. « On dirait que […] ils 
veulent juste en finir, passer au suivant et c’est tout, vous voyez? […] 
ce n’est pas un sentiment agréable […] on a l’impression d’être un 
numéro et non une personne. » (P7) De plus, les participants ont 
mentionné les lacunes dans les soins et le manque d’organisa-
tion du système, évoquant un « manque de coordination ». (P1) 
Autre témoignage en ce sens : « Lorsque je suis allé à mon ren-
dez-vous, il m’a dit que je devais refaire les tests parce qu’il avait 
égaré les résultats. » (P3)

Thème 3 : Agir : Optimiser la santé tout en vivant avec un 
cancer avancé
3.1 Facteur favorable  : Apprendre à manœuvrer dans le 
monde du cancer. Les participants ont décrit les moyens 
qu’ils ont pris pour s’y retrouver dans le labyrinthe du 
cancer tout en préservant leur santé et leur bien-être, par 
exemple en participant activement à la mise sur pied de 
leur équipe de professionnels de la santé ou en prenant 
la décision d’en remplacer les membres au besoin. Voici 
le raisonnement de l’une des participantes  : «  Je crois fer-
mement qu’au bout du compte, c’est […] mon équipe et [que] 
je choisis mon équipe […] s’il y a quelqu’un que tu n’aimes pas 
dans ton équipe, tu as le droit de changer.  »  (P6) Les partici-
pants ont aussi parlé des avantages de prendre eux-mêmes 
des décisions difficiles au sujet de leur santé et les réper-
cussions sur leur sentiment de contrôle. L’une des partici-
pantes explique  : «  Je suis […] si fier de moi et je sais que ça 
prend des efforts […] du simple fait d’avoir pu changer d’hôpi-
tal, vous savez, je suis très fier de moi (rires), j’ai fait quelque 
chose pour mon bien-être. »  (P9) De plus, les jeunes adultes 
ont décrit les tactiques employées pour composer avec les 
lacunes ou les délais dans les soins. Certains ont dit avoir 

Figure 1. Grands thèmes ressortant de l’analyse thématique qualitative

Se prendre en charge
Faire tomber les barrières entravant 

l’accès aux soins et aux services

Habilitation en 
matière de santé

Agir
Optimiser la santé tout en vivant avec 

un cancer avancé

Revisiter
(Ré)examiner ce qu’on laisse derrière 

à la lumière d’un avenir précaire

Attendez, « c’est mon corps » 
Participer activement aux décisions 

concernant le soi
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étudié les processus structurels du système de santé afin de 
trouver des stratégies plus efficaces (p. ex. prendre des rac-
courcis comme l’envoi direct de textos ou d’information par 
télécopieur à leur médecin) pour réduire les délais et gérer 
les temps d’attente. Les participants faisaient aussi appel à 
des gens qu’ils connaissaient, comme des membres de la 
famille, des pairs, des amis et d’autres patients, pour obte-
nir l’accès à des ressources et à des traitements complémen-
taires qu’ils jugeaient bénéfiques.

3.2 Facteur favorable  : Chercher de l’information sur le can-
cer de façon ciblée pour planifier les soins. Tous les partici-
pants ont exprimé l’importance d’avoir en main suffisamment 
d’information pour participer aux décisions concernant 
leurs soins. Nombre d’entre eux ont dit vouloir disposer de 
toute l’information pertinente au moins au moment du dia-
gnostic et du traitement. Dans certains cas, l’information 
recueillie leur a permis de réclamer de nouvelles options de 
traitement. En revanche, deux participants (P2, P4) limitaient 
leur recherche d’information sur le cancer pour ne pas attiser 
leur anxiété et leurs craintes. Les préférences quant au besoin 
d’information peuvent aussi changer avec le temps. En voici 
un exemple :

« Lorsque j’ai reçu le diagnostic de cancer, je je passais mes 
journées le nez dans un livre ou sur Internet; j’ai aussi essayé 
d’en discuter avec d’autres pour vraiment comprendre le can-
cer dans son ensemble […], mais maintenant, moins j’ai d’in-
formation, mieux je me porte. » (P4)

3.3 Obstacle : Composer avec un avenir incertain. Tous les par-
ticipants ont mentionné l’évolution imprévisible de la maladie 
et ses répercussions sur leurs projets de vie. Ils ont dû accepter 
de planifier leurs activités récréatives, leurs vacances et leurs 
responsabilités à court terme plutôt qu’à long terme. Dans cer-
tains cas, les médecins reconnaissaient les difficultés liées à 
cette grande incertitude face à l’avenir. L’un des participants l’a 
exprimé ainsi : 

«  Mon médecin m’a dit… que “personne ne va te blâmer 
[…] le type de cancer que tu as, c’est comme avoir une guil-
lotine au-dessus de la tête et ne pas savoir quand le coupe-
ret va tomber” et, bien que ce soit un commentaire cruel 
[…] c’est la meilleure représentation visuelle […] de ce que je 
ressens. » (P4)

Thème 4 : Revisiter : (Ré)examiner ce qu’on laisse derrière à la 
lumière d’un avenir précaire
4.1 Facteur favorable : Trouver l’équilibre entre le besoin d’in-
dépendance et de soutien. Les participants tentaient de trou-
ver un juste milieu entre le besoin de demander de l’aide et de 
conserver leur indépendance. Ils devaient souvent accepter le 
soutien de la famille et des amis pour accomplir leurs activités 
quotidiennes, et devaient donc sacrifier l’indépendance dont 
ils bénéficiaient avant le diagnostic. Cependant, une fois qu’ils 
étaient à l’aise de demander de l’aide, tous les participants ont 
éprouvé un grand soulagement. En acceptant du soutien exté-
rieur, plusieurs d’entre eux ont vu qu’ils avaient plus d’énergie 
à consacrer à d’autres aspects importants de leur vie. Selon un 
participant :

 « Je sais que j’ai de la chance parce que j’ai un bon réseau 
autour de moi, alors […] ça me donne de l’énergie pour m’oc-
cuper de tout ça. Normalement, quelqu’un qui doit faire tout 
le reste pourrait ne pas avoir assez d’énergie pour […] par 
exemple, faire tous les appels, aller à l’hôpital. » (P12)

4.2 Facteur favorable  : Apprécier les relations avec les pairs. 
Les jeunes adultes ont parlé des nouveaux rôles qu’ils assu-
maient dans la communauté des patients atteints de cancer. 
Certains ont parlé de ces relations de soutien avec leurs pairs, 
qui semblaient mutuellement bénéfiques :

 «  [Les jeunes adultes] manifestent vraiment […] le désir de 
garder le contrôle, et le fait d’approcher […] la santé […] et 
[…] le traitement comme ça, c’est quelque chose qui m’inspire 
[…] et qui me motive à rester en contrôle […] et j’espère que je 
transmets ce sentiment aux autres patients aussi. » (P5)

Un autre a affirmé : « Je suis heureux parce que je me sens 
utile, malgré la maladie, je peux encore être utile.  »  (P2) De 
plus, les jeunes adultes étaient fiers de leur contribution, par 
exemple en formant de nouveaux groupes de soutien ou en 
participant à la recherche et à des collectes de fonds.

4.3 Facteur favorable  : Choisir son héritage. De nombreux 
jeunes adultes ont dit que le cancer avait changé l’héritage qu’il 
voulait laisser derrière eux. L’idée qu’ils s’en faisaient variait, 
mais il y avait tout de même des points communs. Pour plu-
sieurs, leur vision entre avant et après le diagnostic était très 
différente. Un participant a dit : 

 «  Je pense que l’héritage que je veux laisser […] a complè-
tement changé. Hmm, avant, j’imagine que j’étais plus 
concentré sur ma carrière, je voulais gravir les échelons, 
travailler fort, bien gagner ma vie […] et, euh, ça a changé. 
Maintenant je veux aider les gens, je veux les aider à se faire 
entendre, je veux les informer, je veux aider tous ceux qui ont 
un diagnostic semblable au mien. » (P1)

De plus, les jeunes adultes ont dit ne pas vouloir perdre de 
temps et faire les choses qu’ils ont toujours voulu faire. Ceux 
qui étaient parents ont souligné, par exemple, que l’ensei-
gnement de valeurs morales à leurs enfants était devenu une 
priorité.

DISCUSSION
La présente étude offre une fenêtre unique sur le sentiment 

d’habilitation chez les jeunes adultes qui vivent avec un can-
cer de stade avancé. Les résultats permettent de mieux com-
prendre le contexte, les obstacles et les facteurs favorables qui 
influencent le désir des patients de prendre en charge leur 
maladie malgré leur état de santé précaire.

Les participants ont signalé être proactifs dans la plu-
part des aspects de l’expérience du cancer. Ces résultats cor-
roborent ceux des recherches antérieures, qui montrent 
l’importance, pour les jeunes adultes, de garder le contrôle 
des décisions touchant leur santé et de participer activement 
à la prise en charge du cancer  (Howk et Wasilewski-Masker, 
2011). En pleine transition vers l’indépendance, ils doivent 
composer avec les soucis d’une maladie de stade avancé et 
une dépendance périodique envers les autres  (Marris et  al., 
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2011). Chez les jeunes adultes, le côté transformationnel du 
cancer et la capacité à gérer le fardeau des symptômes consti-
tuent des aspects fondamentaux de l’expérience de la mala-
die  (Clark et Fasciano, 2015). Ces besoins, qui s’ajoutent à la 
volonté de conserver un sentiment de normalité malgré les 
difficultés, sont également présents chez les patients souf-
frant de maladies chroniques (D’Agostino, Penney et Zebrack, 
2011; Grinyer et Thomas, 2001; Miedema, Hamilton et Easley, 
2007). Autres obstacles considérables à l’habilitation : les inte-
ractions négatives avec les professionnels de la santé et la rigi-
dité des structures de soins, des points déjà rapportés dans 
d’autres contextes de soins oncologiques  (Maunsell et  al., 
2014; Mulcahy et al., 2010; van den Berg et al., 2013). Pour les 
patients qui veulent jouer un rôle plus actif dans les décisions 
concernant leur maladie, les dynamiques de pouvoir dans les 
soins de santé se présentent comme un obstacle additionel à 
surmonter (Bell et al., 2018; Berry et al., 2017).

Les participants ont signalé leur désir d’interagir avec des 
pairs vivant les mêmes difficultés qu’eux, un souhait égale-
ment rapporté par d’autres auteurs. L’expertise des pairs est 
en effet de plus reconnue comme unique et précieuse pour 
les patients atteints de cancer  (Haldar et  al., 2018; Hartzler 
et Pratt, 2011; Power et Hegarty, 2010). Le soutien des pairs 
et des organisations communautaires est de plus en plus 
recherché, car il nourrit le sentiment d’habilitation en per-
mettant aux patients de raconter leurs expériences et de 
bénéficier d’un soutien social, ce qui les aide à trouver l’in-
formation nécessaire et à combler leurs besoins émotion-
nels  (Ahmed, Harvey et Amsellem, 2011; Campbell, Phaneuf 
et Deane, 2004; Lau et al., 2015; Mirrielees et al., 2017; Saxton, 
Amsellem, Buzaglo et Hollen, 2017). L’importance de l’héri-
tage qu’on laisse derrière, c’est-à-dire la manière dont on veut 
que les autres se souviennent de nous, fait également partie 
du sentiment d’habilitation; d’autres chercheurs l'ayant d’ail-
leurs constaté (Breitbart et al., 2010; Clark et Fasciano, 2015). 
Les participants à notre étude avaient fait le bilan de leur vie 
et ressentaient le besoin de laisser une marque positive sur les 
autres; ces résultats concordent avec les autres recherches sur 
les jeunes survivants au cancer (Clark et Fasciano, 2015; Lewis 
et al., 2011; Tindle, 2015).

Les thèmes qui se dégagent de la présente étude sont étroi-
tement liés à l’autoreprésentation de ses intérêts et à l’engage-
ment, reconnus comme des facteurs clés de l’HMS (Coulter, 
2012; Hibbard et Greene, 2013; Jerofke et al., 2014; Kaal et al., 
2017); l’héritage qu’on laisse derrière soi étant aussi corrélé 
positivement à l’habilitation chez les jeunes adultes  (Keim-
Malpass, Adelstein et Kavalieratos, 2015). 

LIMITES ET CONTRIBUTIONS DE L’ÉTUDE
La présente étude s’ajoute aux quelques travaux qui ont 

abordé l’expérience des jeunes adultes atteints d’un cancer. 
En se penchant sur la manière dont ces jeunes adultes font 
entendre leur voix dans le système de santé public, ceci corre-
bore l’analyse bibliographique de Drake et Urquhart (2014). Le 
concept d’HMS décrit dans la présente étude reprend aussi les 
thèmes relevés par Drake et Urquhart.

Les entretiens en profondeur de la présente étude ont 
révélé le désir des jeunes adultes de demeurer entièrement 
engagés dans les soins malgré les difficultés fonctionnelles 
attribuables au stade avancé de la maladie. Leurs récits per-
sonnels détaillés rendent compte de la pertinence de l’HMS 
pour ce groupe. Les cliniciens doivent encourager les jeunes 
adultes à être proactifs tout en sachant que leurs besoins et 
leurs préférences ne cessent d’évoluer. Les infirmières jouent 
déjà un rôle clé pour défendre et soutenir les patients, mais 
elles doivent aussi impérativement créer un climat où les voix 
de ce groupe unique sont entendues par l’équipe multidiscipli-
naire et invitent les jeunes adultes à participer activement aux 
décisions concernant leurs soins et leur traitement.

La présente étude comporte toutefois quelques limites 
qu’il importe de souligner. Les jeunes adultes participants se 
situaient à la limite supérieure de la tranche d’âge, ce qui peut 
avoir coloré leur position sur l’habilitation. L’existence d’un 
programme destiné aux jeunes adultes et la présence d’un 
organisme bénévole sur les lieux mêmes de l’étude peuvent 
aussi avoir influencé les récits d’habilitation.

Les recherches à venir devront élucider les variations de 
l’HMS chez les jeunes adultes atteints de cancer en fonction 
du sexe, du genre, de la culture, du contexte sociodémogra-
phique et de l’éducation.
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Guide d’entrevue pour jeunes adultes atteints de cancer 

Merci pour votre participation à cette entrevue.  
Le thème de l’entrevue est l’autonomisation lié à la santé, donc nous regardons les 
aspects qui vous font sentir capable de gérer toutes les choses dont le cancer vous force à 
faire face et les manières dont vous vous sentez en contrôle ou les difficultés que vous 
avez à vous sentir en contrôle. 
 

• Pouvez-vous me parler un peu du contexte lorsque vous avez appris que vous 
aviez le cancer et les soins que vous aviez reçus ?  

o  (Si ceci n’est pas déjà indiqué dans la réponse précédente) pouvez-vous 
partagez les lacunes en matière de soins depuis votre diagnostic ?  

• Comment décrirez-vous vos relations avec votre équipe de soins (par ex. 
Infirmiers/infirmières, médecins, physiothérapeute ou autre membre de votre 
équipe de soins) ?  

o (Si ceci n’est pas déjà indiqué dans la réponse précédente) Pouvez-vous 
partager avec moi les interactions positives ou négatives que vous avez eu 
avec votre équipe de soins depuis votre diagnostic et l’impact que celle-ci 
ont eu sur votre expérience avec le cancer ? 

• Pouvez-vous me parler un peu de vos sources de soutien ?  
o Que cherchez vous dans vos interactions avec ces individus et jusqu’à date 

comment vous sentez avec avec ces interactions?  
o Qui sont vos plus importantes sources de support (par ex. Ami(e)s, la 

famille, les groups de soutien, vos collègues de travail, vos professeurs) ?  
• En vivant avec une maladie, certaines personnes ressentent que certaines choses 

leur donnent du pouvoir, et d’autres choses leurs privent de leur pouvoir. 
Pouvez-vous parler de situations ou d' interactions que vous avez vécu dans le 
système de la santé où vous vous êtes senti comme si on vous a donner la parole 
ou que l’on vous a privé de donner votre opinion ? 

o  (Si le thème n’est pas élaboré) Pouvez-vous parler de situations où vous
vous êtes senti comme si vous puissiez défendre vos propres besoins,
ou des situations où vous vous êtes senti contrarie ?

• Pouvez-vous me parler de la manière dont vous gérer les symptômes liés au 
cancer ?  

o Comment avez-vous trouvé ces stratégies ? 
• Certaines personnes sentent que leur expérience avec le cancer nuit à une vie 

avec plénitude, que pensez-vous de ce énoncé ? 
• Quand vous pensez à avoir le contrôle sur votre maladie, qu’est-ce-que ceci veut 

dire pour vous ? 
o Pouvez-vous décrire si et comment vous croyez avoir le contrôle sur vos 

décisions concernant vos traitements ? 
• Pouvez-vous pensez à une situation dans laquelle vous n’étiez pas en d’accord 

avec le traitement recommandé par votre équipe traitante et dans cette situation, 
comment avez-vous géré cette situation ? 

Annexe 1
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• Pouvez-vous me parler d’autres sources de soutien que vous avez recherché par 
vous-même ou d’autres choses que vous avez recherché pour vous aider ? 

o (Si ceci n’est pas déjà indiqué dans la réponse précédente) Avez-vous déjà 
essayé des traitements complémentaires pour lesquel vous n’aviez pas 
consulté ou discuté avec votre médecin, si oui, pourquoi n’aviez-vous 
parler avec votre médecin ? 

• Pouvez-vous vous remettre au moment de votre diagnostic et me parler un peu du 
changement ou de l’évolution de votre sens de contrôle lié au aspects de votre 
santé depuis ce moment, celui-ci a t-il changé ? 

 
Merci de donner de votre temps et de partager votre expérience avec nous. Ceci nous informera 
sur les obstacles auxquels les jeunes peuvent faires face. Nous souhaitons ainsi éclairer la nature
des services et des soins offerts aux jeunes adultes en sensibilisant la communauté médicale et  
le public. 
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