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At the recent annual meeting of the 
American Psychosocial Oncology 

Society, I had the opportunity to hear a pre-
sentation that made me wonder how well 
we are really ‘doing’ person-centred care, 
at times, in oncology. The presentation 
was entitled “Making the Invisible Visible” 
and was given by Traci Bethea (Assistant 
Professor, Georgetown Comprehensive 
Cancer Centre, Washington, DC). 

The focus of the presentation was on 
Disability and Cancer. She challenged 
us to really ‘see’ disability in all its forms 
– to widen the lens of our viewpoint so 
that we become more aware of the rich 
diversity that is embodied in disability. 
She provided a wide range of illustra-
tions about the variations in how people 
think and function in the world – and 
how those variations can result in indi-
viduals facing barriers in our healthcare 
environments. As a consequence, they 
may not receive quality cancer care.

I thought some of the ideas she shared 
were ones we all needed to reflect upon 
and think how they might apply in our 
own settings.  It struck me that we may 
need to think intentionally about how we 
provide quality person-centred cancer 
care for ALL individuals. 

In Canada, disability is defined 
broadly in the Accessible Canada Act 
and Canadian Human Rights Act as 
any impairment, whether permanent or 
episodic, that interacts with a barrier to 
hinder a person’s full and equal partici-
pation in society. Impairments could be 
physical, mental, intellectual, cognitive, 
learning, communication or sensory.  
Currently, disability affects approxi-
mately 8 million individuals aged 15 and 
older in this country. In the 2022 survey 
by Statistics Canada, of those reporting 
a disability, 42% of seniors had four or 
more co-occurring disabilities while 43% 
of youth and 36% of working-age adults 
had two or three types. Given these per-
centages, we are going to see these indi-
viduals in our clinics.   

It is important to recognize that not 
all individuals living with a limitation 
embrace a self-identity of ‘disabled’. 
While some use the label (proudly) oth-
ers shy away from it and avoid using 
the word. Some limitations are clearly 

evident (e.g., difficulty climbing stairs) 
and others may not be readily apparent 
(e.g., hearing loss, cognitive changes, 
learning disability). Awareness about 
these latter types of limitations is depen-
dent on the person sharing their situ-
ation with others. However, some feel 
reluctant to mention the limitations for 
various reasons (e.g., stigma, embarrass-
ment, fear of repercussions). 

Traditionally, our medical world has 
held a conceptual model of disability as 
something within the individual that 
needs to be fixed. In contrast, the social 
model of disability encapsulates con-
cepts of strengths, capabilities, barriers, 
facilitators, support, and environments. 
The context within an environment, 
with its physical structures and people’s 
attitudes, can present barriers for differ-
ent individuals given their capabilities. 
Confronting these barriers and not feel-
ing empowered or enabled to overcome 
them can leave an individual feeling 
lost and invisible, unheard and misun-
derstood. The challenge for health care 
professionals is to determine how our 
healthcare environment can be altered 
or adjusted so that barriers do not hold 
some individuals back from receiving 
quality person-centred care.

Mobility limitations in cancer account 
for 27.9% of disabilities and 7.9% emerge 
from limitations in selfcare ability (Cao 
et  al., 2024). This leaves many limita-
tions that emerge from other factors 
including racial, ethnic, gender, eco-
nomic, BMI, education, socioeconomic 
status, co-morbidities, and pain. In my 
mind, many of these factors are ones 
that pre-date a cancer diagnosis and 
ought to be anticipated. We can screen 
for these factors at the onset of a can-
cer-related experience and know who 
is experiencing any of them. The other 
consideration is that an individual com-
ing to a cancer experience with pre-exist-
ing disability has a wealth of experience 
in dealing with it and knowing how they 
cope with it. It behooves us to ask about 
how they manage with their disability 
and how we can best help them cope in 
the cancer care environment.   

On the other hand, there are disabil-
ities that may emerge as a result of the 

cancer and its treatment. As individuals 
are not able to engage in activities that are 
important to them, their psychosocial dis-
tress may increase and their quality of life 
reduced. These limitations are apt to be 
new to the individuals and they will likely 
need assistance to know how to cope with 
them. As oncology nurses, we are in an 
ideal position to help them anticipate 
what to expect and where they can access 
relevant information and assistance. 

One aspect that particularly stands 
out for me is the need to consider how 
we are supporting those diagnosed with 
cancer who have developmental or intel-
lectual disabilities, those who suffer from 
post-traumatic stress disorder, or those 
who are on the autism spectrum. These 
groups are reported to experience can-
cer-related disparities including decreased 
rates of screening, delays in diagnosis and 
treatment, higher levels of adverse events 
and pain, and increased mortality. Caring 
for these patients means we need to fully 
acknowledge neurodivergence – the wide 
range of variation in the ways individu-
als experience, think and function in the 
world. I would suggest we need to con-
sider how we are currently caring for indi-
viduals in our cancer care environments 
who are triggered by loud noises or bright 
lights, those with excessive movements 
or repetitive behaviours, those who are 
non-verbal or experiencing dementia, 
those who are blind or deaf, or those who 
are challenged in their capacity to learn. 
Do we practice best care approaches 
which embrace neuroinclusivity?

As oncology nurses, I think we have 
a responsibility to take proactive steps 
to identify and acknowledge disabilities. 
And we need to intentionally take action 
to remove barriers or alter our cancer 
care environments to accommodate 
for those disabilities before diagnosis, 
during treatment, and in survivorship. 
By working together with individuals 
who have limitations and learn what 
is important to them, we will be better 
able to ensure they feel seen, heard and 
understood. In turn, it will mean they 
receive truly person-centred care.   

Margaret Fitch, PhD 
Editor in Chief, CONJ

Editorial

Call to widen our perspectives in our practice
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ABSTRACT
Background: Enabling women with breast cancer to actively partic-
ipate in their care requires a better understanding of the interplay 
between contextual factors and mediators. This research explored 
the determinants of supportive care experiences for women living 
with breast cancer in rural communities of British Columbia.

Methods: The study used a quantitative, descriptive, cross-sectional 
design. A survey regarding demographic, health, decision support, 
and breast cancer supportive care experiences was administered to 
100 participants.

Results: The combination of being less than 40 years old, having an 
undergraduate education, and being three to five years post-diag-
nosis is associated with higher (more positive) total survey scores. 
A linear combination of undergraduate school and health prob-
lems post-treatment showed higher medical treatment scores, with 
R2 = 23%.

Conclusion: The findings emphasize the growing need for psychoso-
cial and emotional supportive care for cancer survivors. The results 
highlight the potential benefits of informed decision-support tools 
to fortify supportive care, emphasizing the need to facilitate better 
supportive care services for women battling breast cancer.

Recommendation: Supportive care plays a crucial role in guiding 
individuals’ experiences with cancer through the healthcare system. 

Increasing supportive care centres, especially in rural areas, could 
improve patient-reported outcomes, and experiences, and ensure 
timely access to care.

Keywords: oncology, cancer, breast, women, adult, patient, 
healthcare, supportive care, navigation, survivorship, reported 
outcome

INTRODUCTION

Breast cancer is the most common cancer and the sec-
ond leading cause of cancer death in Canadian women 

(Canadian Cancer Statistics Advisory Committee, 2023). It is 
estimated that in 2024, 30,500 Canadian women were diag-
nosed with breast cancer, representing 25% of all new cancer 
cases in women in that year (Canadian Cancer Society, 2024; 
Brenner et al., 2024). The new breast cancer cases in Canada 
were distributed in 2021 among those of European, East Asian, 
African, West Central Asian, Middle Eastern, and South Asian 
ancestry (Hwee & Bougie, 2021).

The overall incidence of breast cancer in British Columbia, 
with one in eight women in the province expected to be diag-
nosed during their lifetime (HealthLink BC, 2021), has clear 
implications for women’s emotional, physical and spiritual 
well-being. In 2018, 3,820 women in British Columbia were 
newly diagnosed with breast cancer and 640 women in the prov-
ince died from the disease (BC Cancer Registry 2022a; BC Cancer 
Registry 2022b; Brenner et  al., 2024). Numerous studies have 
been published highlighting the myriad needs these women 
have (Altherr et  al., 2023; D’Souza et  al., 2023; Herbert et al., 
2021). The psychological impact of breast cancer encompasses 
the fear of mortality, financial concerns, identity loss, and altered 
self-worth. However, Sherman and Fessele (2019) demonstrated 
women with high social support, when navigating the complexi-
ties of breast cancer, experienced improved quality of life.

Awareness regarding the impact of breast cancer treat-
ment among women has increased and is gaining significance 
in cancer research. The consequences of cancer treatment 
include a spectrum of late side effects, including cognitive 
changes, infertility, early menopause, osteoporosis, subse-
quent cancer risks, lymphedema, and cardiovascular compli-
cations (Mayo Clinic, 2023; Dibble et al., 2023). Breast cancer 
survivors have reported myriad post-treatment challenges, 
including anxiety, depression, and chronic pain, which can 
significantly impact their quality of life (Ramirez et al., 2020). 
Addressing these long-term effects is crucial for enhancing the 
quality of life of cancer survivors.

The value of various support services has been reported. 
Wittal (2018) emphasized that individuals’ ability to 
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self-manage their health is becoming increasingly important, 
highlighting the need for regular care aligned with the advanc-
ing needs of cancer survivors. D’Souza and Leslie (2022) 
noted the potential impact of limited access to work benefits, 
health insurance, and social disability support on the well-be-
ing of cancer survivors in rural settings. Racine et  al. (2023) 
advocated for a combined approach involving education and 
navigator interventions for this population, highlighting the 
synergistic effects of these novel strategies.

Post-treatment distress encompasses physical, mental, 
emotional and spiritual effects, making it essential for survi-
vors to engage in supportive cancer care to achieve a sustained 
quality of life. Support groups are recognized for their role in 
sharing knowledge and self-care practices as well as fostering 
supportive relationships, particularly when dealing with dis-
couraging experiences (Jablotschkin et  al., 2022). Trevillion 
et al. (2015) emphasized the importance of providing patients 
with thorough information about treatment side effects, hav-
ing observed there was a lack of awareness among women 
with breast cancer concerning potential treatment-related out-
comes. Supportive cancer care initiatives, such as using nurse 
navigators, have demonstrated positive outcomes in facilitat-
ing access to diverse services, including social work and dieti-
cians, and improving the likelihood of treatment continuation 
(Mertz et  al., 2017). Emotional support is a frequent concern 
among cancer patients (Hemingway et al., 2015), emphasizing 
the key role played by cancer navigators in providing psycho-
social guidance and helping to reduce or mitigate unwanted 
psychological effects (Trevillion et  al., 2015). Various studies 
(D’Souza et al., 2021a; Jablotschkin et al., 2022; Jackson et al., 
2023) highlight the need for supportive care for those living in 
rural and remote communities.

In many jurisdictions, community services and resources 
have emerged as core hubs for inclusive and ongoing support 
to address the complex challenges faced by breast cancer sur-
vivors following treatment. With the absence of cancer navi-
gators for cancer care in treatment centres across the province 
of British Columbia, patients must seek care from healthcare 
practitioners such as surgeons, oncologists, and emergency 
room practitioners instead (D’Souza et al., 2022a). One study 
revealed that 76% of those experiencing side effects during 
cancer treatment consulted healthcare practitioners, with 
oncologists and surgeons being the most sought-after profes-
sionals for follow-up care. Seventy-seven percent of those who 
had completed cancer treatment reported moderate to severe 
side effects post-treatment, often leading to emergency room 
visits in rural areas (D’Souza et al., 2022a). Limited accessibil-
ity, especially in rural areas, highlights the need for alternative 
opportunities that consider individual preferences, health liter-
acy, and technological capabilities. Geographic barriers, includ-
ing long travel distances and associated costs, can impede the 
use of supportive care services, as the services are often central-
ized in urban areas. Hence, understanding the determinants 
of supportive care could inform the development of responsive 
patient-centred care, and enhance communication networks, 
care coordination, and interdisciplinary collaboration between 
healthcare providers and women with breast cancer.

RESEARCH AIM
This research explored the determinants of supportive care 

experiences for women living with breast cancer in rural com-
munities in British Columbia.

METHODS
Design

A quantitative, descriptive, cross-sectional research 
approach was employed, utilizing a survey. This study was 
approved by Thompson Rivers University, Interior Health, 
and the BC Cancer Agency Research Ethics Board (REB 
H19-02099).

Eligibility criteria
Participants were eligible to participate if they were 18 years 

and older, had been diagnosed with breast cancer, had com-
pleted primary treatment such as surgery, radiation, and 
chemotherapy, and expressed willingness to participate. 
Participants were excluded if they self-reported secondary can-
cer; advanced metastasis; severe dementia; cognitive, speech 
or neurological impairment that impacted their abilities from 
participation.

G*Power software was employed to calculate the sam-
ple size (Lachenbruch, 1991). A sample of 81 participants was 
determined to achieve 95% power to detect differences, with 
a medium effect size (f2 = 0.20), Power (1- β err prob) = 0.95 
using α = 0.05 in a linear multiple regression fixed model.

Study recruitment and data collection
The participants were recruited from hospitals, clinics, 

and support groups in Cariboo, Central Okanagan, Columbia-
Shuswap, Okanagan-Similkameen, and Thompson-Nicola 
in the rural communities of the British Columbia Interior. 
To recruit women, letters describing the study were mailed 
as a first step to hospitals, clinics, support groups, and not-
for-profit organizations to obtain operational approval. 
Recruitment posters with instructions for potential partici-
pants were placed in each of these settings. Interested individ-
uals were instructed to contact the trained research assistants 
for further study information. One hundred and fifty-one 
potential participants expressed interest and were screened for 
eligibility. Twenty-three were found ineligible. One hundred 
and seven were selected randomly, of which seven were lost to 
follow-up (Figure 1).

The eligible women were given the study package con-
taining a letter of invitation, study information, a survey, and 
a stamped addressed envelope for returning the survey to the 
research assistant. This process involved seeking the partici-
pant’s permission to record their information to contact them 
for the study. Written informed consent was obtained from 
the participants one week later, allowing them time to read 
the study information, before deciding to participate. On aver-
age, participants took 60 minutes to complete the survey. The 
self-administered survey was returned through postal mail, 
online, and face-to-face avenues between January 2021 and 
December 2022.
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Data measurements and instruments
A Breast Cancer Supportive Care Survey (BCSCS) with three 

sections was designed for the study based on literature and val-
idated measurement instruments (See copy in supplemental 
file). Demographic questions included age, marital status, edu-
cation, employment, family history, and general practitioners, 
modified from the Breast Cancer Awareness Measure (Breast 
CAM) toolkit version 2 survey instrument (Htay et  al. 2020; 
Liu et  al., 2020). The supportive care questions were modi-
fied from the SCCS Cancer Survivor Navigation Questionnaire 
(Signorello et  al., 2010) to include diagnosis, treatment deci-
sion-making, support care, and quality of life. The survey was 
modified for the British Columbia context, reviewed and val-
idated by content experts. Content validity was ensured by 
involving an expert panel to refine the SCE survey and ensure 
alignment with the study objectives. The BCSCS survey was 
piloted with participants for readability, literacy, and under-
standing levels. A good validity coefficient was reported for the 
SCE tool with the entire sample (r = 0.83).

Participants completed our BCSCS (Box 1) including the 
Demographic and Health section (nine items, A1–A9) and 
the Decision Support section (eight items, B1–B8), which 
included decisions to see healthcare practitioners, consul-
tation, emergency visits, cancer treatment, healthcare ser-
vices, engagement, decisions, access and use of healthcare 
services. The third section, the Supportive Care Experiences 

Survey, with 14 items, was utilized to assess three dimensions 
of supportive care experiences including medical and health-
care treatment (four items, C1–C4), psychosocial support ben-
efits (five items C5–C9), and complementary and alternative 
therapies (five items, C10–C14; Box  1). Based on the type of 
question and responses, all answers were categorized into 
yes (positive) and no (negative) groups with 1 and 0 scores 
respectively. If one answers ‘yes’ to the 14 items, a maximum 
score of 14 is achievable, and if one answers ‘no’ to all the 14 
items, a 0 score is achieved. The yes category included yes/
very informed and satisfied/highly effective/very prepared/
very easy (1)  responses. The no category included no/not 
informed and satisfied/not effective/not prepared/difficult 
(0) for respective questions in different sub-dimensions. Sub-
dimension scores were calculated by summing the respective 
items in each of the sub-dimensions, medical and healthcare 
treatment  (4), psychosocial support benefits (5), and comple-
mentary and alternative therapies  (5). The total survey score 
is the summation of three sub-dimensions, a total of 14. All 
three sub-dimension scores and the total survey score were 
used for further data analysis.

Data analysis
The data analysis involved both descriptive and inferential 

statistics via SPSS, version 25. Frequencies were determined for 
all variables and scores were calculated for each sub-dimension 

Figure 1

Recruitment Process of the Participants

https://canadianoncologynursingjournal.com/index.php/conj/article/downloadSuppFile/1598/448
https://canadianoncologynursingjournal.com/index.php/conj/article/downloadSuppFile/1598/448
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and the total survey. The differences between the demographic 
characteristics and supportive care experience were examined 
for continuous variables using a one-way analysis of variance 
(ANOVA). The ANOVA model summary explained the vari-
ance data, while the multiple linear regression model identified 
demographic and health characteristics impacting supportive 
care experiences. Confidence intervals were used to determine 
likely ranges for the differences and to determine whether the 
differences were significant. The multiple linear regression 
(MLR) model uses independent variables, such as age, trade 
and vocational school, undergraduate school, part-time employ-
ment, retirement, first breast cancer diagnosis, and health prob-
lems post-treatment, to predict the supportive care experiences 
outcomes or dependent variables including supportive care 
experiences (total survey score), medical and health care treat-
ment (medical treatment score), psychosocial support benefits 
(psychosocial support score), and complementary and alterna-
tive therapy (complementary therapy score). For the multiple 
regression analysis, a reference value of 0 was established for 
the first group of demographic characteristics. This reference 
point allows for comparison against other groups. The reference 
values included 0 for high school, married, income less than 
35,000 CAD, full-time employment, access general family prac-
titioner, first breast cancer diagnosis less than three years, sec-
ond/recurrent breast cancer less than three years, and stating no 
health problems.

RESULTS
Demographic and health characteristics

A total of 100 participants completed the survey, giving 
a 93% response rate. The proportion of participants over the 
age of 60 years was 46.0% (Table 1). Twenty-seven percent of 
participants have a family history of breast cancer, 28.0% were 
diagnosed three to five years ago, and 40.0% reported major 
problems stemming from breast cancer treatment.

Decision support
A considerable portion of participants (77.0%) reported 

experiencing major to moderate problems that necessitated 
emergency room visits (Table 2). Fifty-two percent of partici-
pants reported feeling uninformed about the healthcare ser-
vices, while 20.0% indicated they were somewhat informed 
about healthcare services. Thirty-five percent reported receiv-
ing follow-up and advice from healthcare practitioners.

Supportive care experiences and demographic characteristics
Each of the demographic variables and their sub-groups were 

analyzed to check if any significant differences existed among 
the demographic variables with mean total survey scores and 
each of the mean subdimension scores (Table 3). The mean 
total survey score for participants showed statistically significant 
differences among the three groups, with age less than 40 years 
at 8.65, followed by 40–60 years at 7.29, and older than 60 years 
at 6.59 (p = 0.00). A similar pattern was observed among all the 
medical treatment, psychosocial support benefits, and comple-
mentary therapy scores with the younger age participants hav-
ing the highest score followed by those between 40–60 and 
above 60 showing statistically significant differences.

Table 1

Frequency and Percentage of Demographic Characteristics of Women 
Living with Breast Cancer

Determinants Categories Frequency (n) Percentage 

Age Below 40 years 23.00 23.0%

40–60 years 31.00 31.0%

Above 60 years 46.00 46.0%

School High school 18.00 18.0%

Trade and 
vocational

43.00 43.0%

Undergraduate and 
above

39.00 39.0%

Marital status Married, common-
law partner

73.00 73.0%

Widow, single 10.00 10.0%

Divorced, 
separated

17.00 17.0%

Employment Full-time 
employment

34.00 34.0%

Part-time 
employment

22.00 22.0%

Retirement 44.00 44.0%

Family history 
of breast 
cancer

Yes 27.00 27.0%

No 73.00 73.0%

Access to 
and having 
a healthcare 
practitioner

General family 
practitioner

86.00 86.0%

Nurse practitioner 3.00 3.0%

Oncologist, 
specialist

11.00 11.0%

First breast 
cancer 
diagnosis

Less than 3 years 32.00 32.0%

3–5 years 28.00 28.0%

6–10 years 13.00 13.0%

More than 10 years 27.00 27.0%

Health 
problems 
index post-
treatment

No problems, 0 
problem 

18.00 18.0%

Minor problems, 
1–3 problems 

7.00 7.0%

Moderate 
problems, 
4–6 problems

35.00 35.0%

Major problems > 7 
problems 

40.00 40.0%
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The mean total survey score for participants showed statisti-
cally significant differences among the three groups regarding 
education, with undergraduate and above at 8.41, followed by 
trade and vocational at 7.02 and high school at 5.44 (p = 0.00). 
A similar pattern of statistically significant differences was also 
observed among all the medical treatment, psychosocial sup-
port benefits, and complementary therapy scores regarding 
education, with the undergraduate and above having the high-
est score followed by the trade and vocational group and high 
school (Table 3).

The ANOVA results indicated that participants less than 
40 years of age have higher total survey scores, with statisti-
cally significant differences between medical treatment and 

complementary therapy scores. Participants with higher edu-
cational attainment exhibit significant differences in their 
total survey, medical treatment, psychosocial support benefits, 
and complementary therapy scores. Married participants or 
those with a common-law partner show a statistically signifi-
cant difference with complementary therapy scores. Full-time 
employed participants have statistically significant differences 
in their total survey and medical treatment scores.

Supportive care experiences and health characteristics
Each of the health variables and their sub-groups were ana-

lyzed to check if any significant differences existed among the 
health variables with mean total survey scores and each of the 
mean subdimension scores (Table 4). The mean total survey 

Table 2

Frequency and Percentage of Decision Support Characteristics of Women Living with Breast Cancer

Determinants Categories Frequency (n) Percentage 

Health problems consultation and advice 
from healthcare practitioners 

Yes 76.00 76.0%

No 24.00 24.0%

Follow-up and advice from healthcare 
practitioners 

General family physician 10.00 13.2%

Nurse practitioner 5.00 6.6%

Oncologist, specialist 35.00 46.1%

Surgeon, plastic surgeon, reconstruction 16.00 21.1%

Registered nurse 3.00 3.9%

Physiotherapist, dietician, pharmacist, psychologist, social 
worker, counsellor

1.00 1.3%

Massage therapist, physical therapist 6.00 7.9%

Emergency visits for cancer treatment 
distress 

Major to moderate problems 77.00 77.0%

Minor to negligible problems 23.00 23.0%

Informed about cancer treatment effects Well-informed 31.00 31.0%

Partly informed 23.00 23.0%

Not informed 46.00 46.0%

Informed about healthcare services Very informed 28.00 28.0%

Somewhat informed 20.00 20.0%

Uninformed 52.00 52.0%

Patient engagement with treatment 
plans

Fully satisfied 3.00 13.0%

Partly satisfied 13.00 56.5%

Not satisfied 7.00 30.4%

Access and use of healthcare services Very satisfied 45.00 45.0%

Somewhat satisfied 20.00 20.0%

Not satisfied 17.00 17.0%

Not aware 18.00 18.0%
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Table 3

Differences in Supportive Care Experiences Based on Demographic Characteristics Using ANOVA

Supportive Care 
and Demographic 

Characteristics

Categories Mean+Standard 
Deviation

95% Confidence Interval for Mean  
Lower Bound – Upper Bound

Level of Significance
p < 0.05*

ns = not significant

Age group and  
total survey score

Below 40 8.65+2.03 7.77–9.53

40–60 7.29+3.09 6.16–8.42

Above 60 6.59+2.23 5.92–7.25

Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.00*

Age group and  
medical treatment 
score

Below 40 2.87+0.96 2.45–3.29

40–60 2.45+1.17 2.02–2.88

Above 60 2.09 +1.17 1.74–2.43

Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.02*

Age group and  
psychosocial support 
score

Below 40 2.35+1.11 1.87–2.83

40–60 2.06+1.31 1.58–2.55

Above 60 1.91+1.34 1.51–2.31

Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.42ns

Age group and  
complementary 
therapy score

Below 40 3.43+1.19 2.92–3.95

40–60 2.77+1.68 2.16–3.39

Above 60 2.59+1.42 2.16–3.01

Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.05*

School groups and  
total survey score

High school 5.44+2.57 4.17±6.72

Trade and vocational 7.02+2.36 6.30–7.75

Undergraduate and above 8.41+2.33 7.65–9.17

Total 7.28+2.59 0.00*

School groups and 
medical treatment 
score

High school 1.78+0.87 1.34–2.21

Trade and vocational 2.37+1.19 2.00–2.74

Undergraduate and above 2.67+1.15 2.29–3.04

Total 2.38+1.16 0.02*

School groups and  
psychosocial support 
score

High school 1.61+1.57 0.83–2.40

Trade and vocational 1.91+1.26 1.52–2.30

Undergraduate and above 2.44+1.07 2.09–2.78

Total 2.06+1.28 0.04*

Complementary 
therapy score

High school 2.06+1.34 1.38–2.73

Trade and vocational 2.74+1.39 2.31–3.17

Undergraduate and above 3.31+1.50 2.82–3.80

Total 2.84+1.48 0.01*

continued…
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Supportive Care 
and Demographic 

Characteristics

Categories Mean+Standard 
Deviation

95% Confidence Interval for Mean  
Lower Bound – Upper Bound

Level of Significance
p < 0.05*

ns = not significant

Marital status and 
total survey score

Married, common-law 
partner

7.51+2.72 6.87–8.14

Widow, single 7.40+2.71 5.46–9.34

Divorced, separated 6.24+1.64 5.39–7.08

Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.19ns

Marital status and  
medical treatment 
score

Married, common-law 
partner 

2.42+1.01 2.19–2.66

Widow, single 2.40+1.43 1.38–3.42

Divorced, separated 2.18+1.59 1.36–2.99

Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.73ns

Marital status and
psychosocial support 
score

Married, common-law 
partner

2.01+1.26 1.72–2.31

Widow, single 2.30+0.94 1.62–2.98

Divorced, separated 2.12+1.57 1.31–2.93

Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.79ns

Marital status and  
complementary 
therapy score

Married, common-law 
partner

3.07+1.41 2.74–3.40

Widow, single 2.70+1.56 1.58–3.82

Divorced, separated 1.94+1.47 1.18–2.70

Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.01*

Employment group 
and total survey 
score

Full-time employment 7.94+2.46 7.08–8.80

Part-time employment 7.45+2.04 6.55–8.36

Retirement 6.68+2.85 5.81–7.55

Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.05*

Employment 
group and medical 
treatment score

Full-time employment 2.73+1.30 2.10–3.01

Part-time employment 2.56+0.93 2.31–3.14

Retirement 2.07+1.08 1.74–2.40

Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.05*

Employment group 
and psychosocial 
support score

Full-time employment 2.24+1.41 1.74–2.73

Part-time employment 2.18+0.95 1.76–2.61

Retirement 1.86+1.32 1.46–2.27

Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.39ns

Employment group 
and complementary 
therapy score

Full-time employment 3.15+1.28 2.70–3.59

Part-time employment 2.55+1.65 1.81–3.28

Retirement 2.75+1.54 2.28–3.22

Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.29ns

Note. Medical and health treatment is referred to as medical treatment score. Psychosocial support benefits are referred to as psychosocial 
support scores. Complementary and alternative therapies are referred to as complementary therapy. 
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Table 4 

Differences in Supportive Care Experiences Based on Health Characteristics Using ANOVA
Supportive Care and Health 

Characteristics 
Categories Mean+Standard 

Deviation
95% Confidence Interval 
for Mean Lower Bound–

Upper Bound

Level of Significance
p < 0.05*

ns = not significant
Family breast cancer history 
and total survey score

Yes 7.30+2.30 6.39–8.21
No 7.27+2.71 6.64–7.91
Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.17ns

Family breast cancer history 
and medical treatment score

Yes 2.41+1.04 1.99–2.82
No 2.37+1.20 2.09–2.65
Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.13ns

Family breast cancer history 
and psychosocial support 
score

Yes 2.33+1.10 1.89–2.77
No 1.96+1.33 1.65–2.27
Total 2.25+1.13 1.80–2.32 0.05*

Family breast cancer history 
and complementary therapy 
score

Yes 2.95+1.52 1.95–3.16
No 2.56+1.47 2.60–3.29
Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.05*

First breast cancer diagnosis 
and total survey score

Less than 3 years 7.31+2.34 6.47–8.16
3–5 years 8.46+2.13 7.64–9.29
6–10 years 6.69+2.98 4.89–8.49
More than 10 years 6.30+2.75 5.21–7.39
Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.01*

First breast cancer diagnosis 
and medical treatment score

Less than 3 years 2.66+0.93 2.32–2.99
3–5 years 2.79+1.03 2.39–3.19
6–10 years 2.00+1.35 1.18–2.82
More than 10 years 1.81+1.21 1.34–2.29
Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.00*

First breast cancer diagnosis 
and psychosocial support 
score

Less than 3 years 1.63+1.28 1.16–2.09
3–5 years 2.62+1.15 1.84–2.73
6–10 years 2.29+1.44 1.74–3.49
More than 10 years 2.07+1.23 1.58–2.56
Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.05*

First breast cancer diagnosis 
and complementary therapy 
score

Less than 3 years 3.03+1.44 2.51–3.55
3–5 years 3.39+1.34 2.87–3.91
6–10 years 2.08+1.65 1.08–3.08
More than 10 years 2.41+1.39 1.86–2.96
Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.01*

Health problem group and  
total survey score

No problems 6.35+2.76 4.93–7.77
Major problems > 7 7.71+3.09 4.85–10.5
Moderate problems 4–6 7.25+2.45 6.42–8.08
Minor problems 1–3 7.63+2.56 6.80–8.45
Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.38ns

Health problem group and  
medical treatment score

No problems 1.76+0.75 1.38–2.15
Minor problems 1–3 2.71+1.38 1.44–3.99
Moderate problems 4–6 2.56+1.08 2.19–2.92
Major problems > 7 2.42+1.27 2.02–2.83
Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.99ns

continued…
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Supportive Care and Health 
Characteristics 

Categories Mean+Standard 
Deviation

95% Confidence Interval 
for Mean Lower Bound–

Upper Bound

Level of Significance
p < 0.05*

ns = not significant
Health problem group and  
Psychosocial support score

No problems 1.88+1.45 1.14–2.63
Minor problems 1–3 1.43+0.78 0.70–2.16
Moderate problems 4–6 1.83+1.36 1.37–2.29
Major problems > 7 2.45+1.13 2.09–2.81
Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.04*

Health problem group and  
Complementary therapy 
score

No problems 2.71+1.44 1.96–3.45
Minor problems 1–3 3.57+1.27 2.39–4.75
Moderate problems 4–6 2.86+1.41 2.38–3.34
Major problems > 7 2.75+1.61 2.23–3.27
Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.58ns

Health Professional 
consultation, advice, 
follow-up yes or no and  
Total survey score

Yes 7.47+2.53 6.92–8.02
No 6.35+2.76 4.93–7.77
Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.10ns

Health Professional 
consultation, advice, 
follow-up yes or no and  
Medical treatment score

Yes 2.51+1.19 2.25–2.77
No 1.76+0.75 1.38–2.15
Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.01*

Health Professional 
consultation, advice, 
follow-up yes or no and  
Psychosocial support score

Yes 2.10+1.25 1.82–2.37
No 1.88+1.45 1.14–2.63
Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.53ns

Health Professional 
consultation, advice, 
follow-up yes or no and  
Complementary therapy 
score

Yes 2.87+1.50 2.54–3.20
No 2.71+1.44 1.96–3.45
Total 7.28+2.59 2.50–3.30 0.10ns

Access to health care 
practitioners (HCP) and  
Total survey score

General family 
practitioner

7.27+2.61 6.71–7.83

Nurse practitioner 9.33+2.08 4.16–14.50
Oncologist, Specialist 6.82+2.56 5.10–8.54
Total 7.28+2.59 6.76–7.80 0.33ns

Access to HCP and
Medical treatment score

General family 
practitioner

2.43+1.14 2.19–2.68

Nurse practitioner 2.67+1.52 -1.13–6.46
Oncologist, Specialist 1.91+1.22 1.09–2.73
Total 2.38+1.16 2.15–2.61 0.34ns

Access to HCP and  
Psychosocial support score

General family 
practitioner

1.99+1.31 1.71–2.27

Nurse practitioner 2.67+0.57 1.23–4.10
Oncologist, Specialist 2.45+1.12 1.70–3.21
Total 2.06+1.28 1.80–2.32 0.37ns

Access to HCP and  
Complementary therapy 
score

General family 
practitioner

2.85+1.47 2.53–3.17

Nurse practitioner 4.00+1.00 1.52–6.48
Oncologist, Specialist 2.45+1.63 1.36–3.55
Total 2.84+1.48 2.54–3.14 0.28ns

Note. Medical and health treatment is referred to as medical treatment score. Psychosocial support benefits are referred to as psychosocial 
support scores. Complementary and alternative therapies are referred to as complementary therapy. 
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score for participants showed statistically significant differences 
among the three groups, with the first breast cancer diagnosis 
at three to five years at 8.46, followed by less than three years 
at 7.31 and 6–10 years at 6.69 (p = 0.01). A similar pattern of sta-
tistically significant differences was observed among all the 
medical treatment, psychosocial support benefits and com-
plementary therapy scores with the three-to-five years group 
having the highest score followed by the less than three years 
group and more than 10 years group. Participants with a fam-
ily history of breast cancer report significantly higher psychoso-
cial support and complementary treatment scores compared to 
medical treatment scores. Participants who received their first 
breast cancer diagnosis within the past three to five years exhibit 
significantly higher scores with the total survey score, medical 
treatment, psychosocial support, and complementary treatment 
scores compared to those diagnosed less than three years ago, 
6–10 years ago, or more than 10 years ago. Participants with a 
high health problems index, indicating major health issues, 
report significantly higher psychosocial support scores com-
pared to those with no, minor, or moderate health problems.

Multiple linear regression model
The multiple linear regression model was used to explore 

the relationships of demographic and health-related variables 
all together with the total survey score and each of the three 
sub-dimensions as dependent variables (Tables 5, 6, 7 and 8).

Multiple regression analysis of Total Survey Scores with 
explanatory variables has a moderate level of predictive power, 
explaining 31% of the variance in total scores (Table 5). The 
statistical significance (p = 0.000) indicates that the model is 
reliable in predicting supportive care experiences. The com-
bination of being under 40 years old, having an undergradu-
ate education, and being 3–5 years post-diagnosis is associated 
with higher total survey scores, with R2 = 31%, indicating these 
predictors explained 31% of the variance in supportive care 
experiences in the predictive model.

Multiple regression analysis of Medical and Health Care 
Treatment Scores with explanatory variables has a moder-
ate level of association between the predictors and the med-
ical treatment score, with the ability to significantly predict 
the dependent variable (Table 6). The analysis identified 

Table 5

Multiple Linear Regression Analysis Between Total Survey Scores and Demographic and Health Characteristics

Coefficientsa Unstandardized Coefficients Standardized Coefficients Level of Significanced

Modelsc Beta
Standard

Error Beta t p < 0.05*

Predictorsb (constant) 9.87 1.56 6.31 0.00*

Age
Reference below 40 years

-0.07 0.02 -0.35 -2.80 0.00*

Trade and vocational school
Undergraduate school 
Reference high school

0.77
2.10

0.69
0.72

0.14
0.39

1.11
2.91

0.26ns

0.00*

Part-time employed
Retired 
Reference full-time employment

-0.37
0.08

0.66
0.68

-0.06
0.01

-0.56
0.12

0.57ns

0.90ns

First breast cancer diagnosis 3–5 years
6–10 years
Above 10 years 
Reference less than 3 years

1.65
0.33
0.56

0.61
0.78
0.68

0.28
0.03
0.09

2.71
0.42
0.81

0.00*
0.67ns

0.41ns

Health problems post-treatment
Reference no problems

-0.16 0.47 -0.03 -0.34 0.73ns

a Dependent variable: Supportive care total score.
b Predictors: (Constant), Access to health care practitioners Y or N, Health problems Y or N, Retired, Undergraduate school, 3–5 years, 
6–10 years, part-time Employed, Above 10 years, Age, trade and vocational school.
c ANOVA Model: R = 0.56b, R2 = 0.31b. Adjusted R2 = 0.25, Sum of Squares = 213.15, df = 9, Mean Square = 23.68
d Level of significance: p < 0.00*, ns = not significant.
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two main predictors that showed higher medical treatment 
scores, undergraduate school education and health problems 
post-treatment. A linear combination of undergraduate school 
and health problems post-treatment showed higher medical 
treatment scores, with R2 = 23%, indicating that these predic-
tors explained 23% of the variation in medical and health care 
treatment in the predictive model. 

Multiple regression analysis of Psychosocial Support Benefits 
Scores with explanatory variables has a moderately strong 
association between the predictors and the psychosocial sup-
port benefits score, with the ability to significantly predict the 
dependent variable (Table 7). A linear combination of age, 
undergraduate school, first breast cancer diagnosis 3–5 years, 
6–10 years, and above 10 years and health problem from breast 
cancer treatment showed higher benefits of support scores, 
with R2 = 23%, indicating that these predictors explained 23% 
of the variation in psychosocial support benefits index in the 
predictive model.

Multiple regression analysis of Complementary and 
Alternative Therapy Scores with explanatory variables has a 
moderate association between the predictors and the com-
plementary therapy score, with the ability to significantly pre-
dict the dependent variable (Table 8). The analysis identified 
a linear combination of factors that showed higher comple-
mentary therapy scores below 40 years of age and first breast 
cancer diagnosis at 3–5 years. A linear combination of below 
40 years of age, and first breast cancer diagnosis at 3–5 years 
showed higher complementary therapy scores, with R2 = 24%, 
indicating that these predictors explained 24% of the variation 
in complementary and alternative therapy in the predictive 
model.

DISCUSSION
This cross-sectional study was conducted to identify the 

determinants of supportive care experiences for women diag-
nosed with cancer who were living in rural settings of British 

Table 6

Multiple Linear Regression Analysis Between Medical and Health Care Treatment Scores and Demographic and Health Characteristics 

Coefficientsa Unstandardized Coefficients Standardized Coefficients Level of significanced

Modelsc Beta
Standard

Error Beta t p < 0.05*

Modelsc Beta Standard Error Beta

Predictorsb (Constant) 3.31 0.74 4.45 0.00*

Age
Reference below 40 years

-0.01 0.01 -0.11 -0.89 0.37ns

Trade and vocational school
Undergraduate school 
Reference high school

0.41
0.69

0.33
0.34

0.18
0.29

1.26
2.03

0.20ns

0.04*

Part-time Employed
Retired 
Reference full-time employment

0.37
-0.05

0.31
0.32

0.13
-0.02

1.19
-0.16

0.23ns

0.87ns

First breast cancer diagnosis 3–5 years
6–10 years
Above 10 years
Reference less than 3 years

0.14
-0.57
-0.39

0.29
0.37
0.32

0.05
-0.16
-0.15

0.48
-1.55
-1.21

0.63ns

0.12ns

0.22ns

Health problems post-treatment 
Reference no problems

-0.43 0.22 -0.18 -1.91 0.05*

a Model summary: Dependent variable: Medical and health care treatment score.
b Predictors: (Constant), Health Yes or N, Retired, Undergraduate school, 3–5 years, 6–10 years, part-time Employed, Above 10 years, 
Age, trade and vocational school.
c ANOVA Model: R = 0.48a, R2 = 0.23, Adjusted R2 = 0.13, Sum of Squares = 30.71, df = 9, Mean Square = 3.41
d Level of significance
p < 0.00*, ns = not significant.
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Columbia. Women were recruited from rural settings and 
reflected a range of time since diagnosis.

 Of the participants, 27.0% had a family history of breast 
cancer, 28.0% were diagnosed three to five years ago, and 
40.0% reported major problems stemming from breast can-
cer treatment. The observations have been reported in other 
studies. The problems stemming from treatment are similar 
to those reported by D’Souza et  al. (2022a), who found that 
46% of participants were unaware of treatment side effects, 
underscoring the extent to which patients may be unpre-
pared for the challenges associated with their treatment. Older 
age is strongly associated with increased intensity of various 
aging-related symptoms, including those related to cancer 
(Echeverri et al., 2018). Lower educational attainment is linked 
to poorer cancer knowledge, health literacy, and difficulties 
navigating the healthcare system, potentially leading to delays 
in diagnosis and suboptimal treatment adherence (Echeverri 
et al., 2018; Etindele Sosso et al., 2022).

Younger participants, those with higher education, married 
individuals, and full-time employees generally reported higher 

scores, particularly in the areas of medical treatment and 
complementary therapy. Participants with a family history of 
breast cancer have higher social support and complementary 
treatment scores compared to their medical treatment scores, 
reflecting more positive responses. Participants diagnosed 
with breast cancer within the past three-to-five years reported 
the highest support scores, suggesting a critical period for 
intervention and support. Forty-six percent of the partici-
pants reported feeling uninformed about cancer treatment 
effects. This lack of information can lead to increased anxiety, 
decreased treatment adherence, and poorer health outcomes. 
Only 20.0% of the participants indicated they were somewhat 
informed about available healthcare services. While 35% of 
the participants reported receiving follow-up and advice from 
healthcare practitioners, a substantial portion did not think 
they received adequate support.

The findings highlight the complex interplay of demographic 
and health-related factors in determining supportive care expe-
riences. The model identifies predictors of higher scores or 
more positive experiences, namely younger age, undergraduate 

Table 7

Multiple Linear Regression Analysis Between Psychosocial Support Benefits Scores and Demographic and Health Characteristics

Coefficientsa Unstandardized Coefficients Standardized Coefficients Level of significanced

Modelsc Beta
Standard

Error Beta t p < 0.05*

Predictorsb (Constant) 1.75 0.82 2.13 0.03*

Age
Reference below 40 years

-0.02 0.01 -0.22 -1.69 0.04*

Trade and vocational school
Undergraduate school 
Reference high school

0.10
0.69

0.36
0.37

0.04
0.26

0.28
1.84

0.77ns

0.04*

Part-time Employed
Retired 
Reference full-time employment

-0.23
-0.22

0.34
0.35

-0.07
-0.08

-0.68
-0.63

0.49ns

0.52ns

First breast cancer diagnosis 3–5 years
6–10 years
Above 10 years 
Reference less than 3 years

0.80
1.35
1.00

0.32
0.40
0.36

0.28
0.35
0.34

2.51
3.31
2.77

0.01*
0.00*
0.00*

Health problems post-treatment
Reference no problems

0.49 0.25 0.19 1.98 0.05*

a Model summary: Dependent variable: Psychosocial support benefits score.
b Predictors: (constant), Health Yes or No, Retired, Undergraduate school, 3–5 years, 6–10 years, part-time Employed, Above 10 years, 
Age, trade and vocational school.
c ANOVA Model: R = 0.48b, R2 = 0.23, Adjusted R2 = 0.15, Sum of Squares = 38.26, df = 9, Mean Square = 4.25
d Level of significance: p<0.00*, ns = not significant.
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education, and being three-to-five years post-diagnosis. These 
insights can be valuable for healthcare providers in tailor-
ing supportive care strategies for different patients/survivors. 
Younger participants, those with a background in higher edu-
cation, those who were married or in common-law partner-
ships, and those who were employed full-time demonstrated 
greater engagement scores in the current study. This finding 
aligns with the finding that 76% of participants had sought con-
sultation for treatment side effects, thereby underlining the piv-
otal role healthcare providers can play in supporting patients 
throughout their breast cancer journey. Health problems con-
sultation and advice from healthcare practitioners highlight the 
importance of providing comfort (Deshwal & Bhuyan, 2018), 
education, knowledge and alternative care approaches in oncol-
ogy care. D’Souza et al. (2022b) also emphasized the importance 
of immediate access to medical and healthcare coverage, as well 
as the need to include community navigators, peer support and 
expanded coverage in cancer care.

In this study, participants who had a family history of breast 
cancer had higher scores compared to those without a family 
history of the disease. Participants who were diagnosed with 

breast cancer 3 to 5 years ago also had higher scores com-
pared to those diagnosed at other intervals. Participants who 
reported major health problems (> 7) had benefits of a support 
group (mean score of 2.45, p = 0.04), which was significantly 
higher than participants with no problems, minor problems 
and moderate problems. In other studies, it was reported 
that support was important for navigating the healthcare sys-
tem and supporting psychological health (Okati-Aliabad et al., 
2022). Developing multiple methods to provide information 
to cancer survivors can be beneficial for ensuring that such 
information can be translated to different individuals (Herbert 
et al., 2020).

Age, education level, time from diagnosis, and ongoing 
health problems emerged as factors associated with higher per-
ceived psychosocial support. The influence of demographic 
factors on the observed problems among marginalized popu-
lations pertained primarily to age, sex, and years of schooling, 
each of which played a role in shaping the challenges faced 
by marginalized individuals, thereby emphasizing the impor-
tance of considering these factors when designing targeted 
interventions (D’Souza et al., 2021). Age-related differences in 

Table 8

Multiple Linear Regression Analysis Between Complementary and Alternative Therapy Scores and Demographic and Health Characteristics 

Coefficientsa Unstandardized Coefficients Standardized Coefficients Level of Significanced

Modelsc Beta
Standard

Error Beta t p < 0.05*

Predictorsb (Constant) 4.81 0.94 5.09 0.00*

Age 
Reference below 40 years

-0.03 0.01 -0.32 -2.46 0.01*

Trade and vocational school
Undergraduate school 
Reference high school

0.25
0.70

0.42
0.43

0.08
0.22

0.59
1.62

0.55ns

0.10ns

Part-time Employed 
Retired 
Reference full-time employment

-0.51
0.36

0.40
0.43

-0.14
0.12

-1.27
0.87

0.20ns

0.38ns

First breast cancer diagnosis 3–5 years
6–10 years
Above 10 years 
Reference less than 3 years

0.71
-0.45
-0.04

0.36
0.47
0.41

0.21
-0.10
-0.01

1.93
-0.96
-0.10

0.05*
0.33ns

0.91ns

Health problems post-treatment 
Reference no problems

-0.22 0.28 -0.07 -0.77 0.43ns

a Model summary: Dependent Variable: Complementary and alternative therapy score.
b Predictors: (Constant), Health Yes or No, Retired, Undergraduate school, 3–5 years, 6–10 years, Part-time Employed, Above 10 years, 
Age, trade and vocational.
c ANOVA Model: R = 0.49b, R2 = 0.24, Adjusted R2 = 0.16, Sum of Squares = 53.32, df = 9
d Level of significance: p < 0.00*, ns=not significant.
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scores were noted in this study, with older participants report-
ing lower scores or less positive expeirences. This significant 
finding aligns with those generated in studies that highlighted 
the psychological distress and cancer treatment distress asso-
ciated with cancer experiences (İnan et  al., 2023). D’Souza 
& Mirza (2021) highlighted the negative impact of lacking a 
healthcare card and experiencing negative healthcare interac-
tions, demonstrating how these factors contribute to reduced 
access to equitable healthcare services. In this current study, 
individuals with an undergraduate education tended to have 
higher medical treatment scores, and individuals with more 
severe health problems tended to have lower medical treatment 
scores. Healthcare providers must consider stressful life events 
associated with increased intensity of aging-related symptoms 
when developing personalized cancer care plans and imple-
menting regular surveillance for potential issues related to 
age, education, employment status, and overall health profile 
(Echeverri et al., 2018; Etindele Sosso et al., 2022).

The findings highlight factors influencing complemen-
tary therapy use among participants. Being younger (under 40 
years) and having a first breast cancer diagnosis 3 to 5 years 
ago emerge as predictors of higher complementary therapy 
scores. This suggests that younger patients and those in the 
mid-term post-diagnosis period are more likely to see a ben-
efit from or value complementary therapies. Another study 
(D’Souza et  al., 2022b) identified younger age, higher educa-
tion, living with a spouse and full-time employment as deter-
minants in this regard.

Healthcare providers play a crucial role in the cancer care 
journey, as emphasized by participants in one study (D’Souza 
et al., 2023). The importance of seeking advice and follow-up 
from healthcare professionals, as well as actively engaging 
with treatment options, has become a recurring theme in pro-
moting positive outcomes during cancer treatment.

Undergraduate education and the presence of post-treat-
ment health problems emerge as factors associated with 
higher medical treatment scores. This suggests that educa-
tional background and ongoing engagement with the health-
care system due to health issues may positively influence the 
experiences of their medical care. In this study, older age was 
associated with lower benefits of support scores, whereas 
individuals with an undergraduate education tended to have 
higher benefits of support scores. Meanwhile, individuals 
with no health problems tended to have higher medical treat-
ment scores. Older age was also associated with lower com-
plementary therapy scores, and participants diagnosed early 
tended to have higher complementary therapy scores. D’Souza 
et  al. (2022b) stressed the importance of providing survivors 
with adequate time to discuss signs of recurrence and treat-
ment options with healthcare professionals, indicating that 
informed decision-making (Lluch et al., 2023) is critical to the 
cancer care process.

In this study, demographic and health characteristics mutu-
ally explained significant variances in medical treatment, social 
support, and complementary therapy scores. Age, education 
level, and health problems emerged as crucial predictors, sug-
gesting a complex interplay of individual factors influencing 

supportive care experiences. These results shed light on demo-
graphic and health determinants that could be considered in 
planning for supportive care following cancer treatment for 
rural dwelling survivors of breast cancer.

LIMITATIONS
The sample size used in the study was small and included 

people living in rural communities of British Columbia. 
Consequently, the results may not be generalizable to remote 
communities and/or large cities, which differ in terms of 
access to and utilization of resources and support available 
for healthcare, as well as the nature of governance. Future 
research involving a longitudinal, prospective, and more exten-
sive study, including health literacy, income, standard of liv-
ing, nutrition, status, rank, culture, and language, among 
other factors, is needed to advance predictive supportive care 
models further. However, despite these limitations, this study 
contributes to the body of knowledge and sciences regarding 
women living with breast cancer.

IMPLICATIONS
Healthcare providers and policymakers should consider the 

findings when designing and implementing supportive care 
programs and community resources for those living in rural 
settings. Tailoring supportive care interventions based on age, 
education level, time since diagnosis, and health challenges 
could potentially enhance the effectiveness of supportive care 
initiatives. Supportive cancer care education and navigation 
play a crucial role in guiding experiences with cancer through 
the healthcare system.  Increasing access to supportive care 
centres, navigation services, and survivorship programs, espe-
cially in rural areas, could improve the patient-reported out-
comes and experiences, and ensure timely access to care.

The British Columbia government’s new cancer action plan 
recognizes the need to support patients who must travel for 
treatment from rural communities. Providing increased fund-
ing for primary oncology networks, family practitioners, trans-
portation, travel, accommodation, parking, and finances, and 
establishing more supportive care centres across the province 
could help address the inequities and disparities faced by rural 
populations.  Aging and cultural considerations in care for 
emphasizing mobility and culturally inclusive supportive care 
services could improve reported outcomes for people in rural 
communities.

Leveraging virtual health technologies like telemedi-
cine could enhance supportive care services in rural areas. 
Virtual consultations, remote monitoring, and digital liter-
acy could bridge language, cultural, and geographical barri-
ers. Increasing the availability and accessibility of counselling, 
nutrition, and rehabilitation services in supportive care centers 
could better address the psychosocial needs of patients and 
their families throughout the cancer journey. Supportive care 
programs and services could be better integrated with cancer 
care to provide an experience for people and their caregivers 
navigating their healthcare. Social support and survivorship 
networks specifically designed for women, conducted in their 
native language, can also provide a safe and supportive space 
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for discussions. These supportive care centres can foster con-
nections among individuals with similar experiences, address 
psychosocial concerns and offer a sense of belonging. Such 
centres are crucial for integrating communication networks, 
care coordination, and system navigation and strengthening 
partnerships and alliances between specialized services, pri-
mary oncology, and community networks.

CONCLUSION
The study findings  emphasize the growing need for psy-

chosocial and emotional supportive care for cancer survivors, 

as more than 70% experience significant physical and emo-
tional challenges after treatment. The findings highlight the 
long-term side effects and potential quality of life issues faced 
by cancer survivors, suggesting a need for increased access 
to symptom management resources, rehabilitation services, 
and survivorship care programs. The full examination of the 
determinants and mediators of supportive care presented in 
this study elucidated components crucial for effectively adapt-
ing to life with breast cancer. The findings contribute valuable 
insights that can be used to inform the development of more 
holistic supportive care, one that aims to enhance the well-be-
ing of individuals grappling with breast cancer.
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RÉSUMÉ
Contexte : Pour donner aux femmes atteintes d’un cancer du sein 
la possibilité de participer à leurs soins, il faut mieux comprendre 
l’interaction entre les facteurs contextuels et les facteurs de média-
tion. La présente recherche explore les déterminants de l’expérience 
des soins de soutien vécue par les femmes atteintes d’un cancer du 
sein qui habitent les régions rurales de la Colombie-Britannique.

Méthodologie : L’étude utilise un devis quantitatif descriptif trans-
versal. L’enquête, qui comprenait des questions sur les caractéris-
tiques démographiques, la santé, l’aide à la décision et l’expérience 
des soins de soutien, a été administrée à 100 participantes.

Résultats  : Les scores globaux les plus élevés (les plus positifs) 
étaient associés à une combinaison de différents facteurs, c’est-à-
dire l’âge (moins de 40 ans), le niveau de scolarité (premier cycle 
universitaire) et le temps écoulé depuis le diagnostic (3 à 5 ans). 
La combinaison linéaire du niveau de scolarité et des problèmes de 
santé après le traitement produit des scores de traitement médical 
plus élevés (R2=23 %).

Conclusion : Le besoin croissant de soins de soutien psychosocial et 
affectif en période de survivance est évident. Les résultats soulignent 
le potentiel avantageux des outils d’aide à la prise de décisions 

éclairées pour appuyer les soins de soins, et mettent en lumière le 
besoin d’améliorer les soins de soutien offerts aux femmes qui 
luttent contre le cancer du sein.

Recommandation  : Les soins de soutien jouent un rôle essentiel 
dans l’expérience des personnes atteintes de cancer pendant leur 
passage dans le système de santé. Le fait d’augmenter le nombre 
de centres offrant des soins de soutien, particulièrement en milieu 
rural, pourrait améliorer les résultats rapportés par les patients, de 
même que leur expérience, et accélérer l’accès aux soins.

Mots-clés : oncologie, cancer, sein, femmes, adulte, patient, 
soins de santé, soins de soutien, navigation, survivance, résul-
tats rapportés

INTRODUCTION

Forme la plus fréquente de cancer, le cancer du sein est 
aussi la deuxième cause de décès par cancer en impor-

tance chez les Canadiennes (Canadian Cancer Society/Société 
canadienne du cancer, 2023). En 2024, on estime le nombre de 
diagnostics à 30 500, ce qui représente 25 % de tous les nou-
veaux cancers chez les femmes pendant cette année (Canadian 
Cancer Society/Société canadienne du cancer, 2024; Brenner 
et al., 2024). En 2021, les nouveaux cas de cancer du sein au 
Canada ont touché des femmes dont les ancêtres provenaient 
d’Europe, d’Asie orientale, de l’ouest de l’Asie centrale, du 
Moyen-Orient et d’Asie du Sud (Hwee et Bougie, 2021).

En Colombie-Britannique, l’incidence globale du cancer du 
sein, sachant que 1 femme sur 8 dans la province devrait en être 
atteinte au cours de sa vie (HealthLink BC, 2021), a des réper-
cussions évidentes sur le bien-être affectif, physique et spiri-
tuel. En 2018, 3 820 femmes y ont reçu un diagnostic de cancer 
du sein et 640 ont succombé à la maladie (BC Cancer Registry 
2022a; BC Cancer Registry 2022; Brenner et al., 2024). De nom-
breuses études ont mis en évidence la myriade de besoins de ces 
femmes (Altherr et al., 2023; D’Souza et al., 2023; Herbert al., 
2021). Le cancer du sein entraîne des effets psychologiques, 
comme la peur de mourir, des préoccupations financières, la 
perte d’identité et la dégradation de l’estime de soi. Cependant, 
Sherman et collaborateurs  (2019) ont montré que les femmes 
disposant d’un bon soutien social composaient mieux avec les 
aspects complexes de la maladie et bénéficiaient ainsi d’une 
meilleure qualité de vie.

Les répercussions du traitement du cancer du sein sont de 
mieux en mieux connues, et la recherche s’y intéresse de plus 
en plus. Ces répercussions comprennent un éventail d’effets 
secondaires tardifs, notamment des changements de la fonction 
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cognitive, l’infertilité, la ménopause précoce, l’ostéoporose, les 
risques de voir apparaître un autre cancer, le lymphœdème et les 
complications cardiovasculaires (Mayo Clinic/Clinique Mayo, 
2023; Dibble et al., 2023). Les survivantes du cancer du sein ont 
fait état d’une foule de difficultés survenant après le traitement, 
dont l’anxiété, la dépression et la douleur chronique (Ramirez 
et al., 2020). Il est donc essentiel de s’attaquer à ces effets à long 
terme pour améliorer la qualité de vie des survivantes.

Tous les services de soutien n’ont pas la même valeur. Selon 
les recherches de Wittal (2018), la capacité pour les patients de 
prendre en charge leur propre santé est un élément de plus 
en plus important, ce qui met en évidence la nécessité d’offrir 
des soins réguliers adaptés aux besoins en évolution des sur-
vivants du cancer. D’Souza et Leslie (2022) ont fait remarquer 
les possibles conséquences sur le bien-être des survivants du 
cancer en milieu rural d’un accès limité aux prestations d’as-
surance-emploi, d’assurance-maladie, d’assurance-invalidité. 
Racine et collaborateurs (2023) ont d’ailleurs plaidé en faveur 
d’une approche mixte qui combine des interventions d’éduca-
tion et de navigation, soulignant les effets synergiques de ces 
nouvelles stratégies.

La détresse post-traitement est à la fois physique, mentale, 
affective et spirituelle; les soins de soutien sont donc essentiels à 
l’obtention d’une qualité de vie durable. Les groupes de soutien 
sont bien placés pour transmettre des connaissances, encoura-
ger les pratiques d’autosoins et favoriser l’établissement de rela-
tions aidantes, notamment en cas d’expériences décourageantes 
(Jablotschkin et al., 2022). Après avoir constaté que les femmes 
atteintes d’un cancer du sein n’étaient pas suffisamment au cou-
rant des possibles conséquences du traitement, Trevillion et 
collaborateurs  (2015) ont souligné l’importance de fournir aux 
patientes de l’information complète sur les effets secondaires. 
En oncologie, les initiatives de soins de soutien, telles que le 
recours à des infirmières pivots, produisent des résultats posi-
tifs, car elles facilitent l’accès à divers services, notamment de 
travail social et de nutrition; les patientes sont donc plus sus-
ceptibles de poursuivre le traitement (Mertz et  al., 2017). En 
outre, le soutien émotionnel est une préoccupation fréquente 
(Hemingway et al., 2015), ce qui confirme toute l’importance du 
rôle joué par les infirmières pivots en oncologie dans l’orienta-
tion psychosociale et la réduction ou l’atténuation des effets psy-
chologiques indésirables (Trevillion et al., 2015). Diverses études 
(D’Souza et  al., 2021a; Jablotschkin et  al., 2022; Jackson et  al., 
2023) insistent sur la nécessité de fournir des soins de soutien 
aux personnes vivant en milieu rural ou éloigné.

Dans plusieurs provinces et territoires, les services et res-
sources communautaires se sont imposés comme des pôles 
essentiels de soutien inclusif et continu pour résoudre les 
difficultés complexes auxquelles sont confrontées les survi-
vantes du cancer du sein après le traitement. En l’absence d’in-
tervenants pivots en oncologie dans les centres de traitement 
de la Colombie-Britannique, les patients doivent s’adresser à 
d’autres personnes (ex.  chirurgiens, oncologues et urgento-
logues) (D’Souza et al., 2022a). Une étude a révélé que 76 % 
des personnes souffrant d’effets secondaires dus au traitement 
ont consulté un professionnel de la santé, les oncologues et les 
chirurgiens étant les plus sollicités pour les soins de suivi. Des 

effets secondaires modérés ou graves sont survenus après la 
fin du traitement chez 77  % des patients, ce qui, en régions 
rurales, a souvent conduit à des visites aux urgences (D’Souza 
et al., 2022a) à cause de l’accessibilité limitée. Il faudra donc 
élargir le champ des options afin de tenir compte des préfé-
rences individuelles, des connaissances en matière de santé 
et des capacités technologiques. Les obstacles géographiques, 
notamment les longues distances à parcourir et les coûts asso-
ciés, entravent le recours aux soins de soutien, car ces derniers 
sont souvent centralisés dans les régions urbaines. Par consé-
quent, il importe de mieux comprendre les déterminants en 
jeu pour offrir des soins axés sur les patientes et améliorer 
les réseaux de communication, la coordination des soins et la 
collaboration interdisciplinaire entre les professionnels de la 
santé et les femmes atteintes d’un cancer du sein.

OBJECTIF DE L’ÉTUDE
La présente recherche analyse les déterminants de l’expé-

rience des soins de soutien vécue par les femmes atteintes 
d’un cancer du sein qui habitent les collectivités rurales de la 
Colombie-Britannique.

MÉTHODOLOGIE
Devis

Les travaux ont été réalisés à la suite d’une enquête quan-
titative descriptive transversale. L’étude a été approuvée par 
l’Université Thompson Rivers, la régie régionale de santé 
Interior Health et le comité d’éthique de la recherche de BC 
Cancer Agency (REB H19-02099).

Critères d’admissibilité
Pour être admissibles, les participantes devaient être âgées 

de 18 ans ou plus, avoir reçu un diagnostic de cancer du sein, 
avoir terminé le traitement primaire (intervention chirur-
gicale, radiothérapie et chimiothérapie), et avoir exprimé le 
souhait de participer à l’étude. Étaient exclues les personnes 
présentant un cancer secondaire, des métastases avancées, 
une grave démence, des troubles cognitifs, des troubles de la 
parole ou des troubles neurologiques restreignant leurs capaci-
tés à prendre part à l’étude.

La taille de l’échantillon a été établie à l’aide du logi-
ciel G*Power (Lachenbruch, 1991). Pour détecter les diffé-
rences avec un niveau de confiance de 95 %, une taille d’effet 
moyenne (f2 = 0,20) et une puissance (1-β, c’est-à-dire la pro-
babilité de ne pas commettre une erreur de deuxième espèce) 
de 0,95 pour un seuil α = 0,05 dans un modèle fixe de régres-
sion linéaire multiple, l’échantillon devait donc être constitué 
de 81 participantes.

Recrutement et collecte de données
Les participantes ont été recrutées dans les hôpitaux, les 

cliniques et les groupes de soutien des localités rurales de 
l’intérieur de la Colombie-Britannique, dans les districts de 
Cariboo, Central Okanagan, Columbia-Shuswap, Okanagan-
Similkameen et Thompson-Nicola. Dans un premier temps, 
des lettres présentant l’étude ont été envoyées aux hôpitaux, 
aux cliniques, aux groupes de soutien et aux organisations à 
but non lucratif afin d’obtenir leur approbation pour aller de 
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l’avant. Des affiches de recrutement expliquant comment 
participer à l’étude ont été placées dans chacun de ces lieux, 
invitant les personnes intéressées à communiquer avec les 
auxiliaires de recherche formés à cette fin pour obtenir de plus 
amples renseignements. En tout, 151  candidates ont mani-
festé leur intérêt et fait l’objet d’une vérification d’admissibi-
lité; 23  femmes ont été écartées et 107 ont été sélectionnés 
au hasard. Le suivi n’a pu se faire auprès de 7 d’entre elles 
(figure 1).

Les femmes admissibles ont reçu la trousse d’information 
contenant la lettre d’invitation, les détails de l’étude, le ques-
tionnaire d’enquête et une enveloppe affranchie pour renvoyer 
le tout à l’équipe de recherche, qui devait aussi demander l’au-
torisation aux participantes de consigner leurs coordonnées 
pour les contacter dans le cadre de l’étude. Les participantes 
ont donné leur consentement éclairé par écrit une semaine 
plus tard, ce qui leur a laissé le temps de lire l’information 
relative à l’étude avant d’accepter d’y participer. En moyenne, 
les participantes ont mis 60 minutes pour remplir le question-
naire. L’enquête auto-administrée a été retournée par la poste, 
transmise en ligne ou remise en personne entre janvier 2021 et 
décembre 2022.

Mesures et outils de collectes de données
Le questionnaire d’enquête sur les soins de soutien en cas 

de cancer du sein (accessible dans le dossier complémen-
taire) comporte trois sections; il a été conçu expressément 

pour l’étude à partir de la littérature sur le sujet et d’instru-
ments de mesure validés. Les questions démographiques 
ont été adaptées à partir de la version 2 de la trousse Breast 
Cancer Awareness Measure (Breast CAM); elles portaient 
sur l’âge, l’état civil, le niveau de scolarité, le statut d’emploi, 
les antécédents familiaux et le recours aux médecins géné-
ralistes; (Htay et al. 2020; Liu et al., 2020). Les questions sur 
les soins de soutien étaient inspirées du questionnaire sur la 
navigation des patients atteints de cancer (Cancer Survivor 
Navigation Questionnaire) de l’étude de cohorte des commu-
nautés du Sud (Southern Community Cohort Study ou SCCS) 
(Signorello et  al., 2010); elles portaient sur le diagnostic, la 
prise de décisions relatives au traitement, les soins de soutien 
et la qualité de vie. L’enquête a été adaptée au contexte britan-
no-colombien, revue et validée par des experts en la matière. 
On a fait appel à un groupe de spécialistes pour peaufiner le 
questionnaire et s’assurer qu’il répondait bien aux objectifs de 
l’étude, ce qui garantissait d’autant plus la validité du contenu. 
Le questionnaire a été mis à l’essai auprès des participantes 
afin d’en vérifier la lisibilité, l’intelligibilité et la compréhen-
sion. Dans l’ensemble de l’échantillon, l’outil obtenait un bon 
coefficient de validité (r = 0,83).

Les participantes atteintes de cancer du sein ont répondu 
à l’enquête sur les soins de soutien (encadré  1),qui contenait 
des questions sur la démographie et la santé (9 items, A1–A9) 
et sur l’aide à la décision (8 items, B1-B8); cette dernière sec-
tion portait sur le choix de voir un professionnel de la santé, 

Figure 1

Processus de recrutement des participantes

https://canadianoncologynursingjournal.com/index.php/conj/article/downloadSuppFile/1599/450
https://canadianoncologynursingjournal.com/index.php/conj/article/downloadSuppFile/1599/450
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les consultations, les visites aux urgences, le traitement du 
cancer, les services de santé, la participation aux soins, les 
décisions, ainsi que l’accès et le recours aux services de soins 
de santé. La troisième section abordait l’expérience des soins 
de soutien; elle comportait 14  items évaluant 3  dimensions, 
à savoir le traitement médical et les soins de santé (4  items, 
C1–C4), les avantages du soutien psychosocial (5  items, C5–
C9) et les thérapies complémentaires et alternatives (5 items, 
C10–C14) (encadré 1). En fonction du type de question, toutes 
les réponses sont classées en «  oui  » (positives) ou «  non  » 
(négatives), recevant respectivement une note de 1 ou 0. Si les 
réponses sont positives aux 14 items, on obtient un score maxi-
mal de 14; à l’inverse, si toutes les réponses sont négatives, la 
note est de 0. La catégorie « oui » regroupe toutes les réponses 
ayant une valeur de 1, comme « oui », « très informée et satis-
faite », « très efficace », « très préparée » et « très facile ». La 
catégorie « non » comprend les réponses ayant reçu une note 
de 0, c’est-à-dire « non », « pas informée et insatisfaite », « pas 
efficace », « pas préparée » et « difficile » aux questions respec-
tives des différents sous-domaines. Les sous-scores ont été cal-
culés en additionnant les items de chacun des sous-domaines : 
traitement médical et soins de santé  (4), avantages du sou-
tien psychosocial (5) et thérapies complémentaires et alterna-
tives (5). Le score total de l’enquête correspond à la somme des 
3  sous-dimensions, soit un total de  14  items. Les scores des 
sous-domaines et le score total ont par la suite servi à l’analyse.

Analyse des données
Les données ont été soumises à des calculs de statis-

tiques descriptives et inférentielles réalisés à l’aide de la ver-
sion 25 de SPSS. Les fréquences ont été établies pour toutes 
les variables, et les scores calculés pour chaque sous-domaine 
et pour l’ensemble du questionnaire. Les différences entre les 
caractéristiques démographiques et l’expérience des soins de 
soutien ont été examinées pour des variables continues à l’aide 
d’une analyse de variance (ANOVA) à un critère de classifica-
tion. Le résumé du modèle d’ANOVA a permis d’expliquer la 
variance dans les données, tandis que le modèle de régression 
linéaire multiple a permis de cerner les caractéristiques démo-
graphiques et de santé qui influencent l’expérience des soins 
de soutien. Des intervalles de confiance ont été calculés pour 
déterminer les fourchettes probables de différences, et pour 
savoir si ces différences étaient significatives. Le modèle de 
régression linéaire multiple utilise quant à lui soit les variables 
indépendantes, comme l’âge, le niveau de scolarité (école pro-
fessionnelle ou de métier ou premier cycle universitaire), le 
statut d’emploi (temps partiel), la retraite, le premier diagnos-
tic de cancer du sein et les problèmes de santé après le trai-
tement pour prédire les résultats de l’expérience de soins de 
soutien, soit les variables dépendantes, dont l’expérience des 
soins de soutien (score total de l’enquête), le traitement médi-
cal et les soins de santé (score de traitement médical), les avan-
tages du soutien psychosocial (score de soutien psychosocial) 
et les thérapies complémentaires et alternatives (score des 
thérapies complémentaires). En ce qui concerne l’analyse de 
régression multiple, une valeur de référence de 0 a été choisie 
pour le premier groupe de caractéristiques démographiques, 
de manière à constituer un point de référence qui permette 

la comparaison avec d’autres groupes. Ces valeurs de base 
étaient  : avoir atteint une scolarité de niveau secondaire, être 
mariée, avoir un revenu inférieur à 35 000 $ CA, occuper un 
emploi à temps plein, avoir accès à un omnipraticien, avoir 
reçu un premier diagnostic de cancer du sein depuis moins de 
3 ans, avoir eu un deuxième cancer du sein ou un cancer du 
sein récurrent dans les 3 dernières années et n’avoir rapporté 
aucun autre problème de santé.

RÉSULTATS
Caractéristiques démographiques et de santé

Au total, 100 participantes ont répondu à l’enquête, soit un 
taux de réponse de 93 %. La proportion de participantes âgées 
de plus de 60 ans était de 46,0 % (tableau 1). En tout, 27 % des 
participantes avaient des antécédents familiaux de cancer du 
sein, 28,0 % avaient reçu le diagnostic il y a 3 à 5 ans et 40,0 % 
ont signalé des problèmes majeurs liés au traitement.

Aide à la décision
Une grande partie de l’échantillon (77,0 %) a rapporté des 

problèmes majeurs ou modérés ayant nécessité une visite aux 
urgences (tableau 2). De plus, 52 % des participantes ont dit 
se sentir mal informées sur les services de santé, et 20,0 %, 
moyennement informées. Enfin, 35 % des répondantes n’ont 
pas bénéficié d’un suivi ou de conseils de la part de profession-
nels de la santé.

Expérience des soins de soutien et caractéristiques 
démographiques

Chaque variable démographique et sous-groupe a été fait 
l’objet d’une analyse pour détecter toute différence signifi-
cative entre ces caractéristiques, en utilisant pour ce faire 
le score total moyen du questionnaire et celui de chacun des 
sous-domaines (tableau 3). On a constaté des différences sta-
tistiquement significatives entre les trois groupes au niveau du 
score moyen, qui était de 8,65 pour les personnes de moins 
de 40  ans, suivi de 7,29 pour les participantes âgées de  40 à 
60 ans, et de 6,59 pour les plus de 60 ans de 6,59 (p = 0,00). 
Une tendance similaire ainsi que des différences statistique-
ment significatives ont été observées pour tous les scores rela-
tifs aux traitements médicaux, au soutien psychosocial et aux 
thérapies complémentaires, les participantes les plus jeunes 
ayant obtenu le score le plus élevé, suivis du groupe des 40 à 
60 ans, puis des répondantes de plus de 60 ans.

Le score total moyen présentait également des différences 
statistiquement significatives entre les trois groupes pour ce 
qui touche le niveau de scolarité; il était de 8,41 pour les per-
sonnes ayant terminé au moins le premier cycle universitaire, 
suivi de 7,02 pour les participantes ayant fréquenté une école 
professionnelle ou de métier, et de 5,44 pour celles qui déte-
naient un diplôme d’études secondaires (p = 0,00). On observe 
les mêmes différences statistiquement significatives dans les 
scores de traitement médical, de soutien psychosocial et de 
thérapies complémentaires  : les personnes ayant terminé au 
moins le premier cycle universitaire ont obtenu la note la plus 
élevée, suivi des participantes ayant fréquenté une école pro-
fessionnelle ou de métier et du groupe détenant un diplôme 
d’études secondaires (tableau 3).
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Selon les résultats de l’ANOVA, les femmes âgées de moins 
de 40 ans obtiennent des scores plus élevés pour l’ensemble de 
l’enquête, et les différences sont statistiquement significatives 
entre les scores de traitement médical et de thérapies complé-
mentaires. Pour les répondantes ayant un niveau de scolarité 
plus élevé, les différences sont significatives dans les scores de 
l’enquête totale, du traitement médical, du soutien psychoso-
cial et des thérapies complémentaires. Chez les participantes 
mariées ou en union de fait, on constate une différence sta-
tistiquement significative dans les scores de thérapies complé-
mentaires. Pour les personnes occupant un emploi à temps 
plein, on observe des différences statistiquement significatives 
dans le score total et le score de traitement médical.

Expérience des soins de soutien et caractéristiques de santé
Chacune des variables de santé et les sous-groupes cor-

respondants ont été analysés pour savoir s’il existait des dif-
férences significatives entre les caractéristiques de santé, les 
scores moyens totaux de l’enquête et ceux des sous-domaines 
(tableau  4). Le score total moyen présentait des différences 
statistiquement significatives entre les trois groupes; il était 
de 8,46 pour les personnes ayant reçu leur premier diagnos-
tic de cancer du sein il y a 3 à 5 ans, de 7,31 pour celles dont 
le diagnostic remontait à moins de 3 ans, et de 6,69 pour les 
diagnostics posés il y a 6 à 10 ans (p = 0,01). Les différences 
statistiquement significatives suivaient une tendance similaire 
pour tous les scores de traitement médical, de soutien psycho-
social et de thérapie complémentaire  : le groupe ayant reçu 
son diagnostic de cancer il y a 3 à 5 ans présentait le score le 
plus élevé, suivi des participantes dont le diagnostic remontait 
à moins de 3 ans, puis de celles chez qui la maladie avait été 
détectée il y a plus de 10 ans. Les participantes ayant des anté-
cédents familiaux de cancer du sein rapportent des scores de 
soutien psychosocial et de thérapies complémentaires signi-
ficativement plus élevés que les scores de traitement médi-
cal. Les participantes dont le premier diagnostic de cancer du 
sein avait été posé au cours des 3 à 5 dernières années présen-
taient des scores significativement plus élevés pour l’ensemble 
de l’enquête, le traitement médical, le soutien psychosocial 
et les thérapies complémentaires que celles dont le diagnos-
tic remontait à moins de 3 ans, 6 à 10 ans ou plus de 10 ans. 
Les participantes ayant un indice élevé de problèmes de santé, 
signe de troubles majeurs, présentaient des scores de soutien 
psychosocial significativement plus élevés que les femmes 
n’ayant pas de problèmes de santé, ou dont les ennuis de santé 
étaient mineurs ou modérés.

Modèle de régression linéaire multiple
Un modèle de régression linéaire multiple a été utilisé pour 

explorer les relations entre les variables démographiques et les 
variables liées à la santé d’une part, et le score total de l’enquête 
et chacun des trois sous-domaines d’autre part, en tant que 
variables dépendantes (tableaux 5, 6, 7 et 8).

L’analyse de régression multiple des scores totaux de l’en-
quête, réalisée à l’aide des variables explicatives, a un niveau 
modéré de pouvoir prédictif; elle explique 31 % de la variance 
des scores totaux (tableau 5). La valeur de signification statis-
tique (p = 0,000) montre que le modèle est fiable pour prédire 

Tableau 1

Fréquence et proportion des caractéristiques démographiques chez les 
femmes atteintes d’un cancer du sein

Déterminants Catégories Fréquence 
(N)

Pourcentage

Âge Moins de 40 ans 23,00 23,00

De 40 à 60 ans 31,00 31,00

Plus de 60 ans 46,00 46,00

Scolarité Secondaire 18,00 18,00

École professionnelle 
et de métier

43,00 43,00

Premier cycle 
universitaire ou plus

39,00 39,00

État civil Mariée ou en union 
de fait

73,00 73,00

Veuve ou célibataire 10,00 10,00

Divorcée ou séparée 17,00 17,00

Statut d’emploi Temps plein 34,00 34,00

Temps partiel 22,00 22,00

Retraitée 44,00 44,00

Antécédents 
familiaux de 
cancer du sein

Oui 27,00 27,00

Non 73,00 73,00

Accès à un 
professionnel 
de la santé

Omnipraticien 86,00 86,00

Infirmière 
praticienne

3,00 3,00

Oncologue, 
spécialiste

11,00 11,00

Premier 
diagnostic de 
cancer du sein

Moins de 3 ans 32,00 32,00

3 à 5 ans 28,00 28,00

6 à 10 ans 13,00 13,00

Plus de 10 ans 27,00 27,00

Indice de 
problèmes de 
santé après le 
traitement

Aucun (0) 18,00 18,00

Problèmes mineurs 
(1 à 3)

7,00 7,00

Problèmes modérés 
(4 à 6)

35,00 35,00

Problèmes majeurs 
(> 7)

40,00 40,00
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l’expérience des soins de soutien. La combinaison de l’âge 
(moins de 40 ans), du niveau de scolarité (premier cycle uni-
versitaire) et du temps écoulé depuis le diagnostic (3 à 5 ans) 
est associée à des scores totaux plus élevés, où R2 = 31 %; ces 
facteurs expliquent donc 31 % de la variation dans l’expérience 
des soins de soutien mesurée à l’aide du modèle prédictif.

L’analyse de régression multiple des scores de traitement 
médical et de soins de santé effectuée sur les variables expli-
catives montre une association modérée entre les variables 
prédictives et le score de traitement médical et la possibilité 
de prédire de manière significative le comportement de la 
variable dépendante (tableau 6). L’analyse a permis de mettre 
au jour deux grands facteurs permettant de savoir si le score 

de traitement médical sera élevé, à savoir une scolarité de pre-
mier cycle universitaire et la présence de problèmes de santé 
après le traitement. La combinaison linéaire de ces deux fac-
teurs produit des scores de traitement médical plus élevés, 
où R2 = 23 %, et expliquent 23 % de la variation du traitement 
médical et des soins de santé dans le modèle prédictif.

L’analyse de régression multiple des scores de soutien psycho-
social effectuée à partir des variables explicatives montre une 
association modérément forte entre les facteurs de prédiction 
et le score des avantages du soutien psychosocial, ce qui per-
met de prédire de manière significative la variable dépendante 
(tableau 7). La combinaison linéaire de l’âge, du niveau de sco-
larité (premier cycle universitaire), du premier diagnostic de 

Tableau 2

Fréquence et proportion des caractéristiques de soutien à la décision des femmes atteintes d’un cancer du sein

Déterminants Catégories Fréquence (N) Pourcentage

Consultation à cause d’un problème 
de santé et conseils obtenus auprès de 
professionnels de la santé

Oui 76,00 76,0 %

Nom 24,00 24,0 %

Suivi et conseils prodigués par des 
professionnels de la santé

Omnipraticien 10,00 13,2 %

Infirmière praticienne 5,00 6,6 %

Oncologue, spécialiste 35,00 46,1 %

Chirurgien, chirurgie plastique, Chirurgien, reconstruction 16,00 21,1 %

Infirmière autorisée 3,00 3,9 %

Physiothérapeute, nutritionniste, pharmacien, 
psychologue, travailleur social, conseiller psychologique

1,00 1,3 %

Massothérapeute, physiothérapeute 6,00 7,9 %

Visite aux urgences à cause de problèmes 
dus au traitement

Problèmes majeurs à modérés 77,00 77,0 %

Problèmes mineurs à négligeables 23,00 23,0 %

Niveau d’information sur les effets du 
traitement

Bien informée 31,00 31,0 %

Partiellement informée 23,00 23,0 %

Pas informée 46,00 46,0 %

Niveau d’information sur les services de 
santé

Très informée 28,00 28,0 %

Plutôt informée 20,00 20,0 %

Pas informée 52,00 52,0 %

Participation de la patiente au plan de 
traitement

Très satisfaite 3,00 13,0 %

Partiellement satisfaite 13,00 56,5 %

Insatisfaite 7,00 30,4 %

Accès et recours aux services de santé Très satisfaite 45,00 45,0 %

Plutôt satisfaite 20,00 20,0 %

Insatisfaite 17,00 17,0 %

Pas au courant 18,00 18,0 %
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Tableau 3

Différences (selon l’ANOVA) dans l’expérience des soins de soutien selon les caractéristiques démographiques

Soins de soutien 
et caractéristiques 
démographiques

Catégories Moyenne ± écart 
type

Intervalle de confiance 
à 95 %, moyenne de 

l’intervalle inférieur et 
supérieur

Seuil de signification 
statistique
p < 0.05*

ns = non significatif

Groupe d’âge et score total Moins de 40 8,65+2,03 7,77–9,53

40–60 7,29+3,09 6,16–8,42

Plus de 60 6,59+2,23 5,92–7,25

Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,00*

Groupe d’âge et score de 
traitement médical

Moins de 40 2,87+0,96 2,45–3,29

40–60 2,45+1,17 2,02–2,88

Plus de 60 2,09 +1,17 1,74–2,43

Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,02*

Groupe d’âge et score de 
soutien psychosocial

Moins de 40 2,35+1,11 1,87–2,83

40–60 2,06+1,31 1,58–2,55

Plus de 60 1,91+1,34 1,51–2,31

Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,42ns

Groupe d’âge et score de 
thérapies complémentaires

Moins de 40 3,43+1,19 2,92–3,95

40–60 2,77+1,68 2,16–3,39

Plus de 60 2,59+1,42 2,16–3,01

Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,05*

Scolarité et score total Secondaire 5,44+2,57 4,17±6,72

École professionnelle et de métier 7,02+2,36 6,30–7,75

Premier cycle universitaire et plus 8,41+2,33 7,65–9,17

Total 7,28+2,59 0,00*

Scolarité et score de 
traitement médical

Secondaire 1,78+0,87 1,34–2,21

École professionnelle et de métier 2,37+1,19 2,00–2,74

Premier cycle universitaire et plus 2,67+1,15 2,29–3,04

Total 2,38+1,16 0,02*

Scolarité et score de soutien 
psychosocial

Secondaire 1,61+1,57 0,83–2,40

École professionnelle et de métier 1,91+1,26 1,52–2,30

Premier cycle universitaire et plus 2,44+1,07 2,09–2,78

Total 2,06+1,28 0,04*

Scolarité et score de 
thérapies complémentaires

Secondaire 2,06+1,34 1,38–2,73

École professionnelle et de métier 2,74+1,39 2,31–3,17

Premier cycle universitaire et plus 3,31+1,50 2,82–3,80

Total 2,84+1,48 0,01*
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Soins de soutien 
et caractéristiques 
démographiques

Catégories Moyenne ± écart 
type

Intervalle de confiance 
à 95 %, moyenne de 

l’intervalle inférieur et 
supérieur

Seuil de signification 
statistique
p < 0.05*

ns = non significatif

État civil et score total Mariée, en union de fait 7,51+2,72 6,87–8,14

Veuve, célibataire 7,40+2,71 5,46–9,34

Divorcée, séparée 6,24+1,64 5,39–7,08

Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,19ns

État civil et score de 
traitement médical

Mariée, en union de fait 2,42+1,01 2,19–2,66

Veuve, célibataire 2,40+1,43 1,38–3,42

Divorcée, séparée 2,18+1,59 1,36–2,99

Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,73ns

État civil et score de soutien 
psychosocial

Mariée, en union de fait 2,01+1,26 1,72–2,31

Veuve, célibataire 2,30+0,94 1,62–2,98

Divorcée, séparée 2,12+1,57 1,31–2,93

Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,79ns

État civil et score de 
thérapies complémentaires

Mariée, en union de fait 3,07+1,41 2,74–3,40

Veuve, célibataire 2,70+1,56 1,58–3,82

Divorcée, séparée 1,94+1,47 1,18–2,70

Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,01*

Statut d’emploi et score 
total

Temps plein 7,94+2,46 7,08–8,80

Temps partiel 7,45+2,04 6,55–8,36

Retraitée 6,68+2,85 5,81–7,55

Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,05*

Statut d’emploi et score de 
traitement médical

Temps plein 2,73+1,30 2,10–3,01

Temps partiel 2,56+0,93 2,31–3,14

Retraitée 2,07+1,08 1,74–2,40

Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,05*

Statut d’emploi et score de 
soutien psychosocial

Temps plein 2,24+1,41 1,74–2,73

Temps partiel 2,18+0,95 1,76–2,61

Retraitée 1,86+1,32 1,46–2,27

Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,39ns

Statut d’emploi et score de 
thérapies complémentaire

Temps plein 3,15+1,28 2,70–3,59

Temps partiel 2,55+1,65 1,81–3,28

Retraitée 2,75+1,54 2,28–3,22

Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,29ns

Remarque. Le score de traitement médical regroupe les questions sur les traitements et l’état de santé. Le score de soutien psychosocial 
résume les avantages du soutien psychosocial. Le score de thérapies complémentaires regroupe les questions sur les traitements 
complémentaires et alternatifs. 
p < 0,05*
ns = non significatif
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Tableeu 4 

Différences (selon l’ANOVA) dans les soins de soutien selon les caractéristiques de santé
Soins de soutien et caractéristiques 

de santé
Catégories Moyenne ± écart 

type
Intervalle de confiance 

à 95 %, moyenne de 
l’intervalle inférieur et 

supérieur

Seuil de signification 
statistique
p < 0.05*

ns = non significatif
Antécédents familiaux de cancer du 
sein et score total

Oui 7,30+2,30 6,39–8,21
Non 7,27+2,71 6,64–7,91
Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,17ns

Antécédents familiaux de cancer du 
sein et score de traitement médical

Oui 2,41+1,04 1,99–2,82
Non 2,37+1,20 2,09–2,65
Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,13ns

Antécédents familiaux de cancer du 
sein et score de soutien psychosocial

Oui 2,33+1,10 1,89–2,77
Non 1,96+1,33 1,65–2,27
Total 2,25+1,13 1,80–2,32 0,05*

Antécédents familiaux de cancer 
du sein et score de thérapies 
complémentaires

Oui 2,95+1,52 1,95–3,16
Non 2,56+1,47 2,60–3,29
Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,05*

Premier diagnostic de cancer du sein 
et score total

Moins de 3 ans 7,31+2,34 6,47–8,16
Entre 3 et 5 ans 8,46+2,13 7,64–9,29
Entre 6 et 10 ans 6,69+2,98 4,89–8,49
Plus de 10 ans 6,30+2,75 5,21–7,39
Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,01*

Premier diagnostic de cancer du sein 
et score de traitement médical

Moins de 3 ans 2,66+0,93 2,32–2,99
Entre 3 et 5 ans 2,79+1,03 2,39–3,19
Entre 6 et 10 ans 2,00+1,35 1,18–2,82
Plus de 10 ans 1,81+1,21 1,34–2,29
Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,00*

Premier diagnostic de cancer du sein 
et score de soutien psychosocial

Moins de 3 ans 1,63+1,28 1,16–2,09
Entre 3 et 5 ans 2,62+1,15 1,84–2,73
Entre 6 et 10 ans 2,29+1,44 1,74–3,49
Plus de 10 ans 2,07+1,23 1,58–2,56
Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,05*

Premier diagnostic de cancer du sein 
et score de thérapies complémentaires

Moins de 3 ans 3,03+1,44 2,51–3,55
Entre 3 et 5 ans 3,39+1,34 2,87–3,91
Entre 6 et 10 ans 2,08+1,65 1,08–3,08
Plus de 10 ans 2,41+1,39 1,86–2,96
Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,01*

Problèmes de santé et score total Aucun problème 6,35+2,76 4,93–7,77
Problèmes majeurs (> 7) 7,71+3,09 4,85–10,5
Problèmes modérés (4–6) 7,25+2,45 6,42–8,08
Problèmes mineurs (1–3) 7,63+2,56 6,80–8,45
Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,38ns

Problèmes de santé et score de 
traitement médical

Aucun problème 1,76+0,75 1,38–2,15
Problèmes majeurs (> 7) 2,71+1,38 1,44–3,99
Problèmes modérés (4–6) 2,56+1,08 2,19–2,92
Problèmes mineurs (1–3) 2,42+1,27 2,02–2,83
Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,99ns
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Soins de soutien et caractéristiques 
de santé

Catégories Moyenne ± écart 
type

Intervalle de confiance 
à 95 %, moyenne de 

l’intervalle inférieur et 
supérieur

Seuil de signification 
statistique
p < 0.05*

ns = non significatif
Problèmes de santé et score de soutien 
psychosocial

Aucun problème 1,88+1,45 1,14–2,63
Problèmes majeurs (> 7) 1,43+0,78 0,70–2,16
Problèmes modérés (4–6) 1,83+1,36 1,37–2,29
Problèmes mineurs (1–3) 2,45+1,13 2,09–2,81
Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,04*

Problèmes de santé et score de 
thérapies complémentaires

Aucun problème 2,71+1,44 1,96–3,45
Problèmes majeurs (> 7) 3,57+1,27 2,39–4,75
Problèmes modérés (4–6) 2,86+1,41 2,38–3,34
Problèmes mineurs (1–3) 2,75+1,61 2,23–3,27
Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,58ns

Professionnel de la santé – 
Consultation, conseils, suivi et score 
total

Oui 7,47+2,53 6,92–8,02
Non 6,35+2,76 4,93–7,77
Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,10ns

Professionnel de la santé – 
Consultation, conseils, suivi et score 
de traitement médical

Oui 2,51+1,19 2,25–2,77
Non 1,76+0,75 1,38–2,15
Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,01*

Professionnel de la santé – 
Consultation, conseils, suivi et score 
de soutien psychosocial

Oui 2,10+1,25 1,82–2,37
Non 1,88+1,45 1,14–2,63
Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,53ns

Professionnel de la santé – 
Consultation, conseils, suivi et score 
de thérapies complémentaires

Oui 2,87+1,50 2,54–3,20
Non 2,71+1,44 1,96–3,45
Total 7,28+2,59 2,50–3,30 0,10ns

Accès aux professionnels de la santé et 
score total

Omnipraticien 7,27+2,61 6,71–7,83
Infirmière praticienne 9,33+2,08 4,16–14,50
Oncologue, spécialiste 6,82+2,56 5,10–8,54
Total 7,28+2,59 6,76–7,80 0,33ns

Accès aux professionnels de la santé et 
score de traitement médical

Omnipraticien 2,43+1,14 2,19–2,68
Infirmière praticienne 2,67+1,52 -1,13–6,46
Oncologue, spécialiste 1,91+1,22 1,09–2,73
Total 2,38+1,16 2,15–2,61 0,34ns

Accès aux professionnels de la santé et 
score de soutien psychosocial

Omnipraticien 1,99+1,31 1,71–2,27
Infirmière praticienne 2,67+0,57 1,23–4,10
Oncologue, spécialiste 2,45+1,12 1,70–3,21
Total 2,06+1,28 1,80–2,32 0,37ns

Accès aux professionnels de la santé et 
score de thérapies complémentaires

Omnipraticien 2,85+1,47 2,53–3,17
Infirmière praticienne 4,00+1,00 1,52–6,48
Oncologue, spécialiste 2,45+1,63 1,36–3,55
Total 2,84+1,48 2,54–3,14 0,28ns

Remarque. Le score de traitement médical regroupe les questions sur les traitements et l’état de santé. Le score de soutien psychosocial 
résume les avantages du soutien psychosocial. Le score de thérapies complémentaires regroupe les questions sur les traitements 
complémentaires et alternatifs.  
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cancer du sein il y a 3 et 5  ans, entre 6 et 10  ans et plus de 
10 ans, et des problèmes de santé dus au traitement a montré 
un score de soutien psychosocial plus élevé, où R2 = 23 %; ces 
facteurs expliquent donc 23 % de la variation des avantages du 
soutien psychosocial dans le modèle prédictif.

L’analyse de régression multiple des scores de thérapies com-
plémentaires et alternatives avec les variables explicatives montre 
une association modérée, ainsi que la capacité de prédire 
de manière significative la variable dépendante (tableau  8). 
L’analyse a mis au jour une combinaison linéaire de facteurs 
indiquant des scores plus élevés pour les thérapies complémen-
taires chez les femmes de moins de 40 ans dont le premier dia-
gnostic de cancer avait été posé il y a 3 à 5 ans, où R2 = 24 %; ces 
facteurs expliquent donc 24 % de la variation du score de théra-
pies complémentaires et alternatives dans le modèle prédictif.

DISCUSSION
La présente étude transversale avait pour but de com-

prendre les déterminants de l’expérience des soins de sou-
tien vécue par les femmes de la Colombie-Britannique ayant 
reçu un diagnostic de cancer. Les femmes ont été recrutées en 
région rurale et le temps écoulé depuis le diagnostic de cancer 
était variable. 

Parmi les participantes, 27 % présentaient des antécédents 
familiaux de cancer du sein, 28 % avaient reçu leur diagnostic 
il y a 3 à 5 ans, et 40 % ont fait état de problèmes majeurs cau-
sés par le traitement. Ces observations ont aussi été rapportées 
dans d’autres études. D’Souza et collaborateurs (2022a) avaient 
aussi rapporté des problèmes dus au traitement, ayant observé 
que 46 % des femmes n’étaient pas au courant des effets secon-
daires du traitement; cela montre à quel point les patientes ne 

Tableau 5

Analyse de régression linéaire multiple entre le score total et les caractéristiques démographiques et de santé

Coefficientsa Coefficients non normalisés Coefficients normalisés Seuil de signification statistique

Modèlesc Bêta Erreur type Bêta t p < 0.05*

Variables explicativesb (Constante) 9,87 1,56 6,31 0,00*

Âge

Référence : Moins de 40 ans -0,07 0,02 -0,35 -2,80 0,00*

École professionnelle et de métier 0,77 0,69 0,14 1,11 0,26ns

Premier cycle universitaire  
Référence : Secondaire

2,10 0,72 0,39 2,91 0,00*

Temps partiel -0,37 0,66 -0,06 -0,56 0,57ns

Retraitée
Référence : Temps plein

0,08 0,68 0,01 0,12 0,90ns

Premier diagnostic de cancer il y a 3 à 5 ans 1,65 0,61 0,28 2,71 0,00*

6 à 10 ans 0,33 0,78 0,03 0,42 0,67ns

Plus de 10 ans
Référence : Moins de 3 ans

0,56 0,68 0,09 0,81 0,41ns

Problèmes de santé après le traitement
Référence : aucun problème

-0,16 0,47 -0,03 -0,34 0,73ns

a Variable dépendante : Score total des soins de soutien.
b Variable explicative : (Constante), Accès ou non à des professionnels de la santé, présence ou non de problèmes de santé, personne 
retraitée, scolarité de premier cycle universitaire, 3 à 5 ans, 6 à 10 ans, emploi à temps partiel, plus de 10 ans, âge, école professionnelle 
et de métier. Variable explicative : (Constante), Accès ou non à des professionnels de la santé, présence ou non de problèmes de santé, 
personne retraitée, scolarité de premier cycle universitaire, 3 à 5 ans, 6 à 10 ans, emploi à temps partiel, plus de 10 ans, âge, école 
professionnelle et de métier.
c Modèle d’ANOVA : R = 0,56b, R2 = 0,31b. R2 ajusté = 0,5, Somme des carrés = 213,15, df = 9, carré moyen = 23,68.
d Seuil de signification statistique : p < 0,00*, ns = non significatif.
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sont pas toujours préparées aux difficultés qui les attendent. 
Bien sûr, les divers symptômes liés au vieillissement s’inten-
sifient, et les symptômes liés au cancer ne sont pas en reste 
(Echeverri et al., 2018). Un niveau de scolarité plus faible est 
associé à de moins bonnes connaissances sur le cancer, à une 
moins bonne aptitude à comprendre l’information sur la santé 
ainsi qu’à des difficultés à s’y retrouver dans le système de 
santé, ce qui peut entraîner des retards de diagnostic et une 
adhésion thérapeutique sous-optimale (Echeverri et  al., 2018; 
Etindele Sosso et al., 2022).

Les participantes plus jeunes, ayant un meilleur niveau 
de scolarité, mariées et travaillant à temps plein obtiennent 
généralement des scores plus élevés, en particulier dans les 
domaines du traitement médical et des thérapies complé-
mentaires. Les participantes ayant des antécédents fami-
liaux de cancer du sein ont quant à elles obtenu des scores 
plus hauts en matière de soutien social et de thérapies com-
plémentaires comparativement aux scores de traitement 

médical; les réponses sont donc plus positives. Les parti-
cipantes dont le diagnostic avait été posé au cours des 3 à 
5 dernières années présentaient les scores de soutien les plus 
élevés, ce qui suggère l’existence d’une période critique pour 
l’intervention et le soutien. En tout, 46  % des participantes 
se sentaient mal informées sur les effets des traitements 
oncologiques. Ce manque d’information peut accroître l’an-
xiété, diminuer l’adhésion au traitement et détériorer l’état de 
santé. Parmi les participantes, 20 % seulement ont dit se sen-
tir moyennement informées au sujet des services de santé 
disponibles. Si 35 % des participantes ont déclaré avoir béné-
ficié d’un suivi et de conseils de la part de professionnels de 
la santé, le soutien n’était toutefois pas jugé adéquat par une 
grande partie des répondantes.

Les résultats mettent en évidence l’interaction complexe 
des caractéristiques démographiques et des facteurs de santé 
dans l’expérience des soins de soutien. Le modèle déter-
mine les facteurs prédictifs de scores élevés ou d’expériences 

Tableau 6

Analyse de régression linéaire multiple entre le score de traitement médical et les caractéristiques démographiques et de santé 

Coefficientsa Coefficients non normalisés Coefficients normalisés Seuil de signification statistique

Modèlesc Bêta Erreur type Bêta t p < 0.05*

Variables explicativesb (Constante) 3,31 0,74 4,45 0,00*

Âge
Référence : Moins de 40 ans

-0,01 0,01 -0,11 -0,89 0,37ns

École professionnelle et de métier 0,41 0,33 0,18 1,26 0,20ns

Premier cycle universitaire  
Référence : Secondaire

0,69 0,34 0,29 2,03 0,04*

Temps partiel 0,37 0,31 0,13 1,19 0,23ns

Retraitée
Référence : Temps plein

-0,05 0,32 -0,02 -0,16 0,87ns

Premier diagnostic de cancer il y a 3 à 5 ans 0,14 0,29 0,05 0,48 0,63ns

6 à 10 ans -0,57 0,37 -0,16 -1,55 0,12ns

Plus de 10 ans  
Référence : Moins de 3 ans

-0,39 0,32 -0,15 -1,21 0,22ns

Problèmes de santé après le traitement
Référence : aucun problème

-0,43 0,22 -0,18 -1,91 0,05*

a Résumé du modèle : variable dépendante : Score de traitement médical.
b Variables explicatives : (Constante), présence ou absence de problèmes de santé, retraité, scolarité de premier cycle universitaire, 3 à 
5 ans, 6 à 10 ans, emploi à temps partiel, plus de 10 ans, âge, école professionnelle et de métier.
c Modèle d’ANOVA : R = 0,48a, R2 = 0,23, R2 ajusté = 0,13, somme des carrés = 30,71, df = 9, carré moyen = 3,41
d Seuil de signification statistique : p < 0.00*, ns = non significatif.
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positives, à savoir l’âge (les femmes plus jeunes), la scolarité 
(premier cycle universitaire) et le temps écoulé depuis le dia-
gnostic (3 à 5 ans). Ces données s’avèrent précieuses pour les 
professionnels de la santé, qui pourront ainsi adapter les stra-
tégies de soins de soutien aux différents patients et survivants 
du cancer. Dans la présente étude, les participantes les plus 
jeunes, celles qui ont terminé un premier cycle universitaire, 
celles qui sont mariées ou vivent en union libre et celles qui 
travaillent à temps plein ont obtenu de meilleurs scores pour la 
participation aux soins. Ce constat va dans le même sens que 
le fait que 76 % des participantes ont consulté un profession-
nel de la santé à cause d’effets secondaires du traitement, souli-
gnant ainsi le rôle essentiel que les prestataires de soins jouent 
dans le soutien des patientes tout au long de l’expérience du 
cancer du sein. Le nombre de consultations pour cause de pro-
blèmes de santé et les conseils des professionnels soulignent 
l’importance d’apporter du réconfort (Deshwal et Bhuyan, 
2016), de l’enseignement, des connaissances et des approches 
de soins complémentaires aux soins oncologiques. D’Souza et 

collaborateurs  (2022b) ont également souligné l’importance 
d’un accès immédiat à une couverture d’assurance pour soins 
médicaux, ainsi que la nécessité d’offrir l’aide d’une infirmière 
pivot communautaire, du soutien par les pairs et une couver-
ture élargie des soins du cancer.

Dans la présente étude, les participantes ayant des antécé-
dents familiaux de cancer du sein présentaient des scores plus 
élevés que les autres. Les femmes chez qui le cancer du sein 
avait été diagnostiqué il y a 3 à 5  ans ont également obtenu 
des scores plus élevés que celles dont le diagnostic était plus 
ancien ou plus récent. Les participantes qui ont rapporté des 
problèmes de santé majeurs (>  7) bénéficiaient du soutien 
d’un groupe, le score moyen étant de 2,45 (p  =  0,04) ce qui 
était significativement plus élevé que les pour les participantes 
n’ayant aucun problème de santé, ou des problèmes mineurs 
et problèmes modérés. D’autres études ont montré que le sou-
tien était important pour naviguer dans le système de santé et 
favoriser la santé psychologique (Okati-Aliabad et al., 2022). Il 
peut être utile de disposer de plusieurs méthodes pour fournir 

Tableau 7

Analyse de régression linéaire multiple entre les scores d’avantages psychosociaux et les caractéristiques démographiques et de santé

Coefficientsa Coefficients non normalisés Coefficients normalisés Seuil de signification statistique

Modèlesc Bêta Erreur type Bêta t p < 0.05*

Variables explicativesb (Constante) 1,75 0,82 2,13 0,03*

Âge

Référence : Moins de 40 ans -0,02 0,01 -0,22 -1,69 0,04*

École professionnelle et de métier 0,10 0,36 0,04 0,28 0,77ns

Premier cycle universitaire Référence : 
Secondaire

0,69 0,37 0,26 1,84 0,04*

Temps partiel -0,23 0,34 -0,07 -0,68 0,49ns

Retraitée

Référence : Temps plein -0,22 0,35 -0,08 -0,63 0,52ns

Premier diagnostic de cancer il y a 3 à 5 ans 0,80 0,32 0,28 2,51 0,01*

6 à 10 ans 1,35 0,40 0,35 3,31 0,00*

Plus de 10 ans

Référence : Moins de 3 ans 1,00 0,36 0,34 2,77 0,00*

Problèmes de santé après le traitement

Référence : aucun problème 0,49 0,25 0,19 1,98 0,05*
a Résumé du modèle : variable dépendante : score d’avantages du soutien psychosocial.
b Variables explicatives : (Constante), présence ou non de problèmes de santé, retraitée, scolarité de premier cycle universitaire, 3–5 ans, 
6–10 ans, emploi à temps partiel, plus de 10 ans, âge, école professionnelle et de métier.
c Modèle d’ANOVA : R = 0,48b, R2 = 0,23, R2 ajusté = 0,15, somme des carrées = 38,26, df = 9, carré moyen = 4,5.
d Seuil de signification statistique : p < 0.00*, ns = non significatif.
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de l’information aux survivantes du cancer afin que cette infor-
mation puisse être adaptée pour différentes personnes 
(Herbert et al., 2020).

L’âge, le niveau de scolarité, le temps écoulé depuis le dia-
gnostic et les problèmes de santé actuels semblent être asso-
ciés à une meilleure perception du soutien psychosocial. Les 
facteurs démographiques qui influencent les problèmes ren-
contrés par les populations marginalisées étaient princi-
palement l’âge, le sexe et le nombre d’années de scolarité, 
chacun jouant un rôle particulier, ce qui montre l’importance 
de prendre en compte ces facteurs au moment de concevoir 
des interventions ciblées (D’Souza et  al., 2021a). Des diffé-
rences de scores liées à l’âge ont été observées dans la présente 
étude, les participantes plus âgées ayant obtenu des scores 
plus faibles ou vécu des expériences moins positives que les 
autres. Ce constat d’importance s’inscrit dans la même veine 
que ceux d’autres recherches ayant mis en évidence la détresse 
psychologique et la détresse causée par les traitements, deux 
éléments associés à l’expérience du cancer (İnan et al., 2023). 
En outre, le fait de ne pas avoir d’assurance-maladie et de 
vivre des interactions négatives avec les services de santé a des 

conséquences et réduit l’accès à des soins équitables, un point 
mis au jour par D’Souza et Mirza  (2021). Dans la présente 
étude, les personnes ayant étudié au premier cycle universi-
taire avaient souvent des scores de traitement médical plus éle-
vés; les femmes ayant des problèmes de santé graves avaient 
tendance quant à elles à présenter des scores moins élevés 
dans ce domaine. Les professionnels de la santé doivent tenir 
compte des événements stressants de la vie qui empirent les 
symptômes du vieillissement au moment d’élaborer des plans 
de soins oncologiques personnalisés et de mettre en œuvre 
une surveillance régulière des éventuels problèmes liés à l’âge, 
au niveau de scolarité, au statut d’emploi et au profil de santé 
général (Echeverri et al., 2018; Etindele Sosso et al., 2022).

Les résultats mettent en lumière les facteurs prédictifs du 
recours aux thérapies complémentaires chez les participantes, 
c’est-à-dire l’âge (moins de 40 ans) et le temps écoulé depuis le 
premier diagnostic de cancer du sein (3 à 5 ans). Cela suggère 
que les patientes plus jeunes et celles qui se trouvent au milieu 
de la période post-diagnostic sont plus susceptibles de consi-
dérer les thérapies complémentaires comme utiles ou avanta-
geuses. Une autre étude (D’Souza et  al., 2022b) a déterminé 

Tableau 8

Analyse de régression linéaire multiple entre le score de thérapies complémentaires et les caractéristiques démographiques et de santé 

Coefficientsa Coefficients non normalisés Coefficients normalisés Seuil de signification 
statistique

Modèlesc Bêta Erreur type Bêta t p < 0.05*

Variables explicativesb (Constante) 4,81 0,94 5,09 0,00*

Âge

Référence : Moins de 40 ans -0,03 0,01 -0,32 -2,46 0,01*

École professionnelle et de métier 0,25 0,42 0,08 0,59 0,55ns

Premier cycle universitaire Référence : Secondaire 0,70 0,43 0,22 1,62 0,10ns

Temps partiel -0,51 0,40 -0,14 -1,27 0,20ns

Retraitée

Référence : Temps plein 0,36 0,43 0,12 0,87 0,38ns

Premier diagnostic de cancer il y a 3 à 5 ans 0,71 0,36 0,21 1,93 0,05*

6 à 10 ans -0,45 0,47 -0,10 -0,96 0,33ns

Plus de 10 ans Référence : Moins de 3 ans -0,04 0,41 -0,01 -0,10 0,91ns

Problèmes de santé après le traitement

Référence : aucun problème -0,22 0,28 -0,07 -0,77 0,43ns

a Résumé du modèle : variable dépendante : score de thérapies complémentaires.
b Variables explicatives : (Constante), présence ou non de problèmes de santé, retraitée, scolarité de premier cycle universitaire, 3–5 ans, 
6–10 ans, emploi à temps partiel, plus de 10 ans, âge, école professionnelle et de métier.
c Modèle d’ANOVA : R = 0,49b, R2 = 0,24, R2 ajusté = 0,16, somme des carrés = 53,32, df = 9.
d Seuil de signification statistique : p < 0.00*, ns = non significatif.
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que le jeune âge, le niveau de scolarité élevé, et le fait de vivre 
avec un conjoint et d’occuper un emploi à temps plein étaient 
aussi des facteurs déterminants à cet égard.

Les professionnels de la santé jouent un rôle crucial dans 
le parcours de soins oncologiques, comme l’ont souligné les 
participants à une étude de D’Souza et collaborateurs (2023). 
L’importance d’obtenir des conseils et un suivi auprès des pro-
fessionnels de la santé, ainsi que de participer aux choix des 
options de traitement, est un thème qui revient souvent pour 
améliorer l’issue des traitements du cancer.

La scolarité de premier cycle universitaire et la présence 
de problèmes de santé après le traitement sont des facteurs 
associés à des scores de traitement médical plus élevés. Cela 
suggère que le niveau de scolarité et le fait de passer beau-
coup de temps à fréquenter le système en raison de pro-
blèmes de santé peuvent influencer positivement l’expérience 
des soins médicaux. Dans la présente étude, les personnes 
plus âgées obtenaient de moins bons scores de soutien, tan-
dis que les personnes ayant fait des études de premier cycle 
universitaire avaient tendance à présenter de meilleurs 
scores dans cette catégorie. Par ailleurs, les personnes qui 
n’ont pas de problèmes de santé obtiennent généralement 
des scores de traitement médical plus hauts. Le fait d’avan-
cer en âge était également associé à des scores de thérapies 
complémentaires plus faibles, tandis qu’ils étaient plus éle-
vés chez les participantes ayant reçu un diagnostic précoce. 
D’Souza et collaborateurs (2022b) ont souligné l’importance 
de donner aux survivants assez de temps pour discuter des 
signes de récidive et des options de traitement avec les pro-
fessionnels de la santé; cela montre qu’une prise de décision 
éclairée (Lluch et  al., 2023) est essentielle au processus de 
soins oncologiques.

Dans la présente étude, les caractéristiques démographiques 
et de santé des participantes expliquent mutuellement les écarts 
significatifs dans les scores de traitement médical, de soutien 
social et de thérapies complémentaires. L’âge, le niveau de sco-
larité et les problèmes de santé semblent être des éléments pré-
dictifs cruciaux, suggérant une interaction complexe de facteurs 
individuels influençant l’expérience des soins de soutien. Ces 
résultats mettent en lumière les déterminants de santé et les 
déterminants démographiques à prendre en compte dans la pla-
nification des soins de soutien après le traitement pour les sur-
vivantes du cancer du sein vivant en milieu rural.

LIMITES
L’échantillon était de petite taille et constitué de personnes 

vivant dans les régions rurales de la Colombie-Britannique. Par 
conséquent, les résultats peuvent ne pas être généralisables 
aux régions éloignées ou aux grandes villes, qui diffèrent en 
termes d’accès aux services, d’utilisation des ressources et de 
mesures de soutien disponibles; la gestion des soins de santé 
peut également varier d’une région à l’autre. Pour raffiner les 
modèles prédictifs des soins de soutien, il faudra procéder à 
une nouvelle étude longitudinale prospective exhaustive qui 
examinera la capacité de comprendre l’information sur la 
santé, le revenu, le niveau de vie, l’alimentation, le statut, le 
rang, la culture et la langue, entre autres facteurs. Cependant, 

malgré ses limites, la présente étude vient tout de même enri-
chir la science et l’ensemble des connaissances au sujet des 
femmes vivant avec un cancer du sein.

IMPLICATIONS POUR LA PRATIQUE
Les professionnels de la santé et les décideurs politiques 

doivent tenir compte des présents résultats au moment de 
concevoir et de mettre en œuvre des programmes de soins 
de soutien et de ressources communautaires en milieu rural. 
L’adaptation des soins de soutien en fonction de l’âge, du 
niveau de scolarité, du temps écoulé depuis le diagnostic et des 
problèmes de santé pourrait améliorer l’efficacité des interven-
tions. Il est essentiel de renseigner les patients sur l’existence 
des soins de soutien et de les aider à s’orienter dans le système. 
Accroître l’accès aux centres offrant des soins de soutien, aux 
services de navigation et aux programmes destinés aux survi-
vants, en particulier dans les zones rurales, pourrait amélio-
rer les résultats et les expériences rapportés par les patients, en 
plus de garantir un accès rapide aux soins.

Dans son nouveau plan d’action contre le cancer, le gouver-
nement de la Colombie-Britannique reconnaît la nécessité de 
soutenir les patients qui doivent se déplacer depuis les locali-
tés rurales pour se faire soigner. Pour réduire les inégalités et 
les disparités qui touchent les populations rurales, il faudrait 
hausser le financement couvrant les réseaux d’oncologie pri-
maire, les médecins de famille, le transport, les déplacements, 
l’hébergement, le stationnement et autres dépenses, en plus 
d’aménager davantage de centres de soins de soutien dans 
toute la province. Mettre l’accent sur la mobilité et des services 
de soins de soutien inclusifs sur le plan culturel tout en tenant 
compte de facteurs comme le vieillissement et l’influence de la 
culture sur les soins pourrait améliorer les résultats rapportés 
par les personnes vivant en milieu rural.

Les technologies de santé virtuelle comme la télémédecine 
pourraient aussi bonifier les soins de soutien dans les régions 
rurales. Les consultations virtuelles, le suivi à distance, ainsi 
que les connaissances dans le domaine numérique pourraient 
aideraient à surmonter les barrières linguistiques, culturelles 
et géographiques. En outre, pour mieux répondre aux besoins 
psychosociaux des patients et de leurs proches tout au long de 
la trajectoire du cancer, il faudra améliorer la disponibilité et 
l’accessibilité des services de conseil, de nutrition et de réadap-
tation dans les centres de soins de soutien. Les programmes et 
services qui y sont offerts pourraient être mieux intégrés aux 
soins oncologiques afin de bonifier l’expérience des patientes 
et de leurs proches aidants. Les réseaux de soutien social et 
les réseaux de survivantes, spécialement conçus pour interve-
nir auprès des femmes dans leur langue maternelle, seraient 
aussi des espaces de discussion sûrs et d’un grand secours. Les 
centres de soins de soutien permettent aux personnes ayant 
vécu des expériences similaires de tisser des liens; de plus, 
ils répondent à leurs besoins psychosociaux et créent un sen-
timent d’appartenance. Ils sont essentiels à l’intégration des 
réseaux de communication, à la coordination des soins et à la 
navigation dans le système de santé, ainsi qu’au renforcement 
des partenariats et des alliances entre les services spécialisés, 
l’oncologie primaire et les réseaux communautaires.
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CONCLUSION 
Les résultats de la présente étude soulignent le besoin 

croissant de soutien psychosocial et affectif pour les survi-
vantes du cancer, étant donné que plus de 70 % d’entre elles 
sont confrontées à d’importantes difficultés physiques et émo-
tionnelles après le traitement. Les résultats mettent également 
en évidence les effets secondaires à long terme et les éven-
tuels problèmes qui minent la qualité de vie des survivantes 
du cancer, ce qui montre la nécessité d’un meilleur accès aux 

ressources de prise en charge des symptômes, aux services 
de réadaptation et aux programmes de soins aux survivantes. 
L’analyse complète des déterminants et des facteurs média-
teurs des soins de soutien exposés dans le présent article met 
en lumière les éléments essentiels pour apprendre à vivre avec 
le cancer du sein. Elle apporte un éclairage précieux qui per-
mettra d’offrir des soins de soutien selon une perspective holis-
tiques afin d’améliorer le bien-être des personnes atteintes de 
la maladie.
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ABSTRACT
Purpose: To explore the needs, preferences, and opinions of infor-
mal cancer caregivers regarding exercise programs.

Methods: Guided by an interpretative description approach, 
semi-structured interviews with eight informal cancer caregivers 
were conducted. Interviews were transcribed verbatim and ana-
lyzed using an iterative approach.

Results: A throughline of missed opportunities to support infor-
mal cancer caregiver health with dyadic exercise programs under-
pinned three themes in the data: (1) No Time for Exercise, (2) Lack 
of Oncology Care Team Support, and (3) Do It for Them. Each 
theme was characterized by opposing barriers and opportunities to 
participating in dyadic exercise programs.

Conclusions: Informal cancer caregivers appear ready and willing 
to participate in dyadic exercise programs with their care recipi-
ent, yet opportunities and supports to do so are limited. Oncology 
nurses may play an important role in supporting their patients to 
be physically active through referrals to exercise programs led by 
qualified exercise professionals.

Keywords: informal caregiver, cancer, survivorship,exercise, 
dyadic intervention, qualitative

INTRODUCTION

A cancer diagnosis is a stressful event placing new demands 
on both those living with and beyond cancer (LWBC) and 

their families, including coping with, and recovering from the 

physical and psychosocial effects of the disease and its treat-
ment. A shift from inpatient to outpatient and home-based 
care, driven by rising healthcare costs has resulted in family 
members taking on a greater proportion of disease manage-
ment (Kent et  al., 2016; Wittenberg & Prosser, 2016). With 
increasing responsibility for care, informal cancer caregiv-
ers (ICCs) often carry the responsibility of managing sev-
eral caregiving tasks that include but are not limited to, meal 
preparation, personal care, transportation, medical care, com-
municating with healthcare providers, and emotional support. 
These responsibilities are often competing and are performed 
over an extended period time (Kent et al., 2016).  While some 
ICCs share positive experiences associated with caregiving, 
such as personal growth and  strengthened personal relation-
ships (Song et al., 2024), caregiving is a mentally (Essue et al., 
2020), physically (Northouse et  al., 2012; Ross et  al., 2020), 
emotionally (Northouse et al., 2012; Teixeira et al., 2019), and 
socially (Kent et  al., 2016; Northouse et  al., 2012) demanding 
role often negatively impacting ICC well-being and quality of 
life.

Importantly, the unmet emotional, cognitive, and/or phys-
ical needs of the ICC can negatively impact their ability to 
manage their care recipients’ physical, emotional, and medi-
cal needs (Litzelman & Yabroff, 2015; Northouse et al., 2012). 
For example, high emotional stress in a spousal caregiver, if 
not treated, has been found to negatively affect the ability of 
the individual LWBC to adjust to their diagnosis (Northouse 
et al., 2012). Despite being a key partner in care, ICCs are often 
inadequately prepared or supported to take on this critical 
role, subsequently putting their own health and well-being at 
risk,and, by extension, that of their care recipient (Wittenberg 
& Prosser, 2016).

Studies investigating the health of ICCs have highlighted 
the need for interventions to improve the health of caregivers 
(Ross et al., 2020; Teixeira et al., 2019) and in turn, the health 
of their care recipient. Interestingly, while 32% of ICCs report 
being asked about what they need to better care for their care 
recipient, as few as 16% were asked about what they needed 
to better care for themselves (NAC and the AARP Public 
Policy Institute, 2015). With a growing understanding of the 
significance of informal cancer caregiving, there has been an 
increase in research involving interventions designed to mit-
igate ICC burden and the subsequent negative outcomes 
(Ferrell & Wittenberg, 2017). To date, these interventions have 
been largely psycho-educational, focusing on increasing care-
giver knowledge and skills pertaining to caregiving tasks, cop-
ing skills, and self-care (Ferrell & Wittenberg, 2017; Lambert 
et al., 2016; Northouse et al., 2012).

The value of exercise has been well-demonstrated, show-
ing that virtually everyone can benefit from moving more 
(Warburton & Bredin, 2017). Preliminary data suggests that 
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exercise interventions show promise in mitigating ICC bur-
den and improving health outcomes for both the ICC and care 
recipient (Cormie et  al., 2017; Lambert et  al., 2016) and both 
ICCs and those LWBC have consistently expressed an inter-
est in exercise to support their health (Keir, 2007; Nightingale 
et al., 2016; Roddy et al., 2021). Regrettably, few interventions 
have specifically targeted exercise as a self-management strat-
egy as a means of improving ICC health and well-being within 
cancer care (Anton et  al., 2013; Cuthbert et  al., 2018; Martin 
& Keats, 2014). While the exercise preferences of those LWBC 
have been widely studied across a range of cancers (Jones & 
Courneya, 2002; Karvinen et al., 2006; McGowan et al., 2013; 
Philip et  al., 2014; Vallance et  al., 2006), to the best of our 
knowledge no study has explored ICC needs or preferences 
with respect to engaging in dyadic exercise programs with 
one’s care recipient.  

Given an incomplete understanding of ICC interest in par-
ticipating in dyadic exercise programs with their care recipi-
ents, the purpose of this study was to assess ICC needs and 
preferences for an exercise program and explore their opinions 
about exercise and participating in a dyadic exercise interven-
tion with their care recipient.

METHODS
Design

We conducted the study using interpretive description, a 
qualitative research approach that is increasingly being used 
in applied health fields to capture the subjective experience 
of a population where the goal is to gain knowledge, inform 
clinical practice, and improve clinical outcomes (Thorne, 2016; 
Thompson Burdine et al., 2021). Interpretive description, like 
other qualitative descriptive approaches, is a systematic anal-
ysis of a phenomenon based in inductive reasoning. Thorne 
(2016) describes how researchers should conduct interpre-
tive description to create credible, defensible knowledge that 
is meaningful and relevant in the applied context. The Nova 
Scotia Health Research Ethics Board approved the study (File 
#1027500) before it commenced. All participants provided 
informed consent before each interview. The authors followed 
the 32-item checklist of the consolidated criteria for report-
ing qualitative studies (COREQ) in preparing this manuscript 
(Tong et al., 2007).

Participants
ICCs who were 18+ years of age, were able to provide writ-

ten consent in English, resided in Canada and were providing 
care to an adult LWBC at the time of participation were eligi-
ble to participate. We recruited participants through word-of-
mouth, posters placed in local cancer clinics and community 
boards, shared on social media (Facebook, Twitter, Instagram) 
and in cancer care and online ICC forums and support groups. 
We invited potential participants to contact the lead researcher 
for additional information about the study. Participants were not 
provided any additional information about the researcher other 
than contact information and qualifications. Participants who 
consented were invited to participate in a semi-structured inter-
view either in person, by phone, or over a secure Zoom call.

Data Collection
We designed a semi-structured interview guide to gain an 

understanding of ICC’s need for exercise programs, knowl-
edge of and opinions about exercise, facilitators, barriers, and 
preferences for exercise participation, and their opinions about 
exercising with their care recipient. We developed the interview 
guide in consultation with experts in exercise oncology, exer-
cise prescription, cancer caregiving, and qualitative research. 
The interview guide contained three sections. Section one 
explored the participant’s physical activity behaviour and 
whether/how it changed after becoming an ICC. Section two 
explored participants’ thoughts about the benefits and risks of 
exercise for ICCs and those LWBC and about their experience 
receiving exercise counselling. Section three explored their 
feelings about exercising with their care recipient and in differ-
ent exercise environments (individual, with other ICCs, with 
other ICCs-care recipient dyads). T.C., a cisgender male mas-
ter’s candidate and clinical exercise physiologist in an exercise 
oncology research lab conducted all interviews between April 
2022 and February 2023. No other individuals were present 
during the interviews. The researcher did not have a previ-
ous relationship with any of the participants. Interviews lasted 
between 30 and 75 minutes and were audio recorded and tran-
scribed verbatim. T.C. took notes during the interviews, tran-
scription, and with each re-reading/listening of the interviews 
about questions, potential connections, meaningful elements, 
and other impressions about the data. We did not conduct 
repeat interviews and we did not return transcripts for addi-
tional comment.

Analysis
T.C. conducted the analysis of the interviews guided by 

interpretive description (Thorne, 2016). T.C. kept initial coding 
broad to avoid premature categorization that might prevent 
the researchers from seeing the bigger picture or from dis-
covering important connections later in the analytical process. 
Following initial coding, the data was grouped together in dif-
ferent ways based on commonalities. Key points that served 
as model and contrary cases with respect to these commonal-
ities were highlighted. The analysis continued as an ongoing 
process of re-reading the transcripts and flagging, grouping, 
regrouping, and connecting the data. Emerging relationships 
between the data were assessed against the rest of the data 
as they were discovered. This process of revisiting the data, 
attempting to view and organize it in different ways, and test-
ing emerging relationships continued until the themes that 
represented the meaning of the individual and collective data 
were relevant within the clinical context. All authors discussed 
and agreed upon the resulting themes.

RESULTS
Participant Characteristics

Twenty-two people expressed interest in participating and 
20 met the eligibility criteria. Of these, 14 consented to par-
ticipate in the semi-structured interview. Six of these did not 
respond to follow-up communication regarding schedul-
ing the interview and eight (six females) were interviewed. 
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Participants were aged between 38–76 years, 75% were spouses 
of the care recipient, 88% had post-secondary and higher edu-
cation, and 50% reported working full- or part-time. Time 
spent in the caregiving role ranged from 1 to 53 months.

Missed Opportunities
A throughline of missed opportunities to improve ICC and 

care recipient health through dyadic exercise programs under-
pinned the experience of participants. Three main themes 
described the ways in which ICCs were primed to participate 
in dyadic exercise programs to improve their health but were 
left wanting due to a lack of institutional support in cancer 
care. Each theme (“No Time for Exercise”, “Lack of Oncology 
Care Team Support”, and “Do it for Them”) was character-
ized by opposing opportunities and barriers to participating in 
dyadic exercise programs. The three themes and representa-
tive quotations are provided in Table 1.

Theme 1: No Time for Exercise
Opportunity: ICC View Exercise as Valuable for Both Physical 
and Mental Health 

ICCs often remarked on how beneficial exercise was for 
both their physical and mental health. While not every ICC 
said they exercised to benefit their physical health, all com-
mented on the mental health benefits of exercise.  Many of the 
ICCs also highlighted the importance of exercise for maintain-
ing their own health specifically in the context of caregiving. 
Most of the ICCs in this sample reported that they were regu-
lar exercisers or had been regular exercisers in the past.

Barrier: Exercise Becomes Difficult After Caregiving Begins 
Despite all recognizing the value of exercise and the impor-

tance of being healthy to provide better care, many ICCs 
struggled with getting regular exercise. Many noted that the 
increased demands associated with caregiving made finding 
time to exercise more difficult. Others commented that they 
might be able to find the time but were concerned about leav-
ing their care recipient alone while they exercised. Some also 
expressed feelings of guilt with taking time for themselves.

Other key reasons for not achieving their desired amounts 
of exercise included fear with leaving their care recipient alone 
long enough to achieve a meaningful workout and feeling 
too overwhelmed by the ICC experience to find the motiva-
tion to exercise. Some ICCs spoke specifically about how over-
whelming the beginning of the caregiving experience was. In 
the period immediately after diagnosis, they described being 
unable to motivate themselves to exercise while “waiting for 
the next bomb to drop” and being overwhelmed with infor-
mation in their initial meetings with the oncology care team 
about things they should be careful of, refrain from doing, and 
watch out for.

Theme 2: Lack of Oncology Care Team Support  
Opportunity: ICC Want Their Care Recipients to Exercise to Gain 
Fitness 

ICCs expressed difficulty in watching their care recipients 
lose fitness and function secondary to their illness and treat-
ments. Most ICCs wanted their care recipients to exercise for 
the purpose of gaining fitness or regaining lost function.

Barrier: Exercise is Rarely Discussed by Members of the Oncology 
Care Team  

While one ICC reflected positively about how the health-
care team discussed exercise with them and their care recipient, 
generally exercise was rarely discussed in appointments with 
the oncology care team. ICCs noted that during these appoint-
ments, their care recipients were given general recommenda-
tions to avoid becoming sedentary or to engage in moderate 
exercise. However, specific exercise recommendations, prescrip-
tions, or resources were not provided. Some ICCs expressed 
frustration about not receiving specific information and guid-
ance about exercise from members of the oncology care team.

Theme 3: Do It For Them
Opportunity: ICC are Willing to Participate in Dyadic Exercise 
Programs for Their Care Recipients’ Benefit

Every ICC said they would be very willing to participate in 
an exercise program with their care recipient. Some were very 
enthusiastic about exercising with their care recipients, while 
others were less enthusiastic, noting that they would do so 
for their care recipient’s benefit. Most of the ICCs perceived 
a social benefit from participating in group exercise programs 
with their care recipients. For some this was a sense of shared 
experience and an opportunity to learn from and/or help other 
participants through their cancer experience.

Barrier: ICC Do Not Believe Dyadic Exercise Programs Are 
Sufficiently Challenging

Although all the ICCs were willing to participate in exercise 
programs with their care recipients, some reservations were 
expressed. These reservations fell into three categories. Most 
notably, many of the ICCs expressed concerns about their 
ability to get a quality workout because they were fitter than 
their care recipients. Others noted that they preferred exercis-
ing alone. Some ICCs expressed concern about engaging in 
another environment where cancer was the focus.

DISCUSSION
Cancer has been characterized as a family affair, as it is a 

disease in which both the patient and their family are con-
fronted by considerable physical and psychological stressors 
(Kent et al., 2016). Cancer care is multifaceted and the inter-re-
lationship between the health of the patient and that of the 
ICC has been well-established (Northouse et  al., 2012). This 
study highlights several missed opportunities in supporting 
the health of ICC and in turn, that of the care recipient.

First, all the ICC in this study explicitly talked about the 
value of exercise for their personal health but were reluctant to 
dedicate time to their own health because they felt they should 
be using their time on specific caregiving or related duties 
which, for some, seemed omnipresent and never-ending. 
These experiences are consistent with research showing that 
ICCs often forego leisure activities due to the time require-
ments of their caregiving duties (Longacre, 2013; Roddy et al., 
2021) and feelings of guilt with taking time for themselves 
(Lim et al., 2021).

Second, all the ICCs in this study also believed that exer-
cise was important for their care recipient, spoke to their 
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Table 1 

Qualitative Interview Themes and Representative Quotes
Theme Quotes

No time for exercise
Opportunity ICC view exercise as valuable for both physical and mental health
Physical health “I honestly believe there have been significant benefits to me because of being so active all these years” – Participant 8 
Mental health “Fit body, fit mind – you can handle things more when your body’s well… It’s a good way to relieve stress.” – Participant 4

“I think it’s mental well-being. Exercising helps my mental well-being” – Participant 5
Caregiving “…I think for caregivers it’s very easy to be totally consumed with the act of caregiving and always being focussed on the person you’re 

looking after. It’s really important to have something that you do just for yourself. Not to be selfish about it, but essentially if the 
caregiver isn’t healthy, caregiving isn’t going to be healthy” – Participant 1 
“[You] can’t pour from an empty cup” – Participant 2

Barrier Exercise becomes difficult after caregiving begins.
Time “…one of the things when you have someone that needs a little bit more care that can affect the time that you have or that you choose to 

make or take to get the proper physical activity” – Participant 4
“It just seemed like always very busy and that made me even more busy.” – Participant 7

Worry “It’s weird-in my head I keep thinking ‘I need to know he’s okay’ I don’t know why. It shouldn’t matter. It shouldn’t stop me from doing 
these things and I know I need to take care of myself. But it’s a mental block for me sometimes to just say ‘I’m going to take an hour and 
go do this.’” – Participant 6 
“I have to be more selective with when I do exercise. [… ] There’s been a few evenings or a few days where I haven’t done something 
because she’s been feeling particularly poorly, and I didn’t want to be out of contact” – Participant 8

Guilt “…you’re not getting your homework done, you’re not getting the house clean, you’re not making [your partner] feel better, you’re not 
accomplishing anything tangible” – Participant 5 
“Sometimes a big thing is I think you feel guilty if you’re taking care of yourself. […] I feel bad about it because hey shouldn’t I be going 
and doing something more important over here?” – Participant 7

Lack of Oncology Care Team Support
Opportunity ICC want their care recipients to exercise to gain fitness.
Regain fitness “I was really concerned about how wiped out she was. […] I remember her saying something along the lines of “I can’t even climb stairs. 

I’m never going to survive this; I can’t even climb stairs.” – Participant 7 
“So, I think there often is a loss of muscle mass which makes the exercise even more important” – Participant 8

Barrier Exercise is rarely discussed by members of the oncology care team.
“With me not at all. With her, I don’t think very much. Nobody’s asked about it and they’ve kind of just blown it off. Like it’s not 
something that they want to talk about.” – Participant 2
“Zero. […] I find it shocking how little consultation from the medical team has been shared with us about fitness and nutrition or exercise 
and nutrition.” – Participant 6
“I remember being in a couple of appointments with her main surgeon or main doctor saying that she wanted her to…20 minutes per day 
walking around, go for a short walk, that kind of thing.” – Participant 7

Do if for them
Opportunity ICC are willing to participate in dyadic exercise programs for their care recipient’s benefit.

“If it would get her involved and doing things and encourage her or keep her involved, I would be glad to do it.” – Participant 8
“If I was told it would help him, I would just do whatever I was told to do” – Participant 5

Shared experience and 
information sharing

“It would be helpful to be able to debrief and just find out other people’s experiences. […] sometimes just the networking that can happen 
for different treatments or just hearing peoples’ stories would be helpful because you’re kind of isolated in all this. When you first set out 
it’s very isolating.” – Participant 3
“It’s realizing you’re not alone. It’s listening and picking up things you might not have known before. It’s a support network. It’s… just… 
living beyond the cancer.” – Participant 5

Barrier ICC do not believe dyadic exercise programs are sufficiently challenging.
Not challenging “She walks too slow. [laughs] I’d enjoy the conversation, I just don’t know how much exercise we’d be getting, but we would be moving.” – 

Participant 3 
“She has gone to – she calls it an exercise class – it’s not what I would consider to be strenuous exercise. […] Her definition of exercise and 
mine are significantly different and they always have been.” – Participant 8

Break from cancer “…maybe being around other people who are also going through something like through cancer might just be a constant reminder, 
whereas going to the gym for me is my clear my head space. I don’t know. I’m trying to minimize the inputs where my day is all about 
cancer all the time.” – Participant 8 
“After a while I need to be away from those conversations.” – Participant 4

Note. ICC = Informal Cancer Caregiver.
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concerns over the loss of fitness and functional decline that 
they observed in their care recipient while they were on treat-
ment, and reported wanting their care recipient to engage in 
exercise. Indeed, exercise has been shown to be beneficial 
through all stages of the cancer journey (Campbell et al., 2019; 
Cormie et al., 2017; McTiernan et al., 2019).

Thirdly, all ICCs explained that if participating in an exer-
cise program with their care recipient would benefit their 
loved one, then they would absolutely do so, despite reserva-
tions about the benefits of dyadic exercise programs for their 
own health and fitness. Given the negative mental and phys-
ical health consequences associated with becoming an ICC, 
and the inter-relationship between ICC and patient health, it 
seems appropriate to consider the health of the ICC in the can-
cer care model and to support both ICCs and those LWBC in 
achieving adequate levels of exercise to support their health.

ICCs that already recognize the benefits of exercise for their 
and their care recipients’ health are likely a receptive audience 
to information about exercise that is presented in the context 
of cancer care. Notwithstanding, some ICCs may need to be 
explicitly instructed to exercise. This is important both for 
ICCs who already recognize the benefits of exercise but are 
likely to down-prioritize exercise in their new caregiving role 
such as the ICCs in this study, and for ICCs who do not already 
recognize the benefits of exercise and stand to gain much by 
beginning an exercise program when they become caregivers.

Oncology care provider (OCP)-initiated discussions are 
known to play an important role in supporting patient engage-
ment in exercise. OCPs, including  nurses are well placed to 
discuss the importance of exercise with both ICC and their 
care recipients and may be an important enabler for them to 
engage in the exercise they require to maintain and improve 
their health (Bauder & Cabrera Chien, 2024; Campbell et al., 
2019; Caperchione et  al., 2022; Ramsey et  al., 2022; Schmitz 
et  al., 2019; Shea et  al., 2020).  We posit that ICCs and their 
care recipients would be well served if exercise was discussed 
in the initial meetings ICC and their care recipients have with 
the cancer care team. ICCs should be educated about the neg-
ative effects of caregiving on ICC physical and mental health 
and about how exercise has been shown to be protective or 
beneficial in these regards. ICCs should also be educated about 
the interrelated nature of ICC and their care recipient’s health 
so that ICCs understand that neglecting their own health can 
have harmful effects on their care recipients. Like their care 
recipients, ICCs should also have their physical activity levels 
assessed in these initial meetings and be provided exercise 
prescriptions and supports to meet physical activity guidelines 
if they do not already. ICCs should leave these initial meetings 
with an appreciation of the physical and mental health chal-
lenges they are about to encounter and feeling empowered 
with the knowledge and tools they need to better face these 
challenges. Follow-up meetings should include reassessments 
of ICC physical activity levels and adherence to exercise pre-
scriptions and any necessary coaching to help ICC maintain or 
meet their exercise prescriptions. 

Despite the powerful effect of OCP-initiated discussions 
of exercise, and consistent with the findings of this study, 

most OCP are not routinely promoting exercise in their prac-
tice (Hardcastle et al., 2018). The most commonly cited rea-
son for not discussing exercise is lack of time, although lack 
of knowledge about exercise and cancer exercise guidelines 
may also be an important factor (Ligibel et al., 2019; Nadler 
et al., 2017). Therefore, while it is important for OCPs to initi-
ate discussions about exercise, and for the healthcare team to 
support ICCs and their care recipients in achieving adequate 
levels of exercise, OCPs should not be expected to shoulder 
the burden of making and monitoring adherence to exercise 
prescriptions. Rather, OCPs should be supported by a mul-
tidisciplinary team including qualified exercise profession-
als (QEPs; e.g., exercise physiologists, kinesiologists) who 
are trained in assessing, prescribing, and facilitating exercise 
(Bauder & Cabrera Chien, 2024).

A similar model of exercise and lifestyle support has 
existed in Canada for over sixty years in the form of car-
diac rehabilitation programs (Tran et  al., 2018). Cardiac 
rehabilitation programs have been shown to reduce mor-
bidity, mortality, rehospitalization, and to be cost-effective 
(Grace et al., 2016; Tran et al., 2018). Recent work has inves-
tigated the implementation of exercise programs in cancer 
care and the development of pathways for connecting those 
LWBC with appropriate exercise programs and/or resources. 
Recommendations from this work include integrating QEPs 
into the oncological healthcare team, initiating conversa-
tions about exercise at the earliest opportunity, screening 
or assessing those living with cancer to provide them with 
appropriate exercise programs and resources, and including 
cancer exercise education in professional healthcare degrees 
and continuing education programs for QEPs (Adams et al., 
2021; Coletta et  al., 2022; Kennedy et  al., 2022; Santa Mina 
et al., 2018; Newton, 2018; Stout et al., 2020). Including ICCs 
in the cancer care pathway and allowing dyadic participation 
in exercise programs may address the many barriers to exer-
cise identified by the participants in this study. Many ICCs in 
this study reported their commitment to assisting their care 
recipient in engaging in and benefiting from an exercise pro-
gram, so participating in the program at the same time would 
be the time-efficient option rather than a competing time 
demand. Dyadic exercise programs would also help allevi-
ate the feelings of fear from leaving their care recipient alone 
while engaging in their own exercise routine, or the guilt 
associated with self-care, as the ICC and care recipient would 
be participating and benefiting from the exercise together. 
While some ICCs expressed that they are much fitter than 
their care recipient and would, thus, not be challenged or 
benefit from the same exercise routine required to meet the 
reduced abilities of their care recipient, QEPs are able to indi-
vidualize exercise programs to meet the preferences, needs, 
and abilities of ICCs and those LWBC alike. ICCs should 
be assured that while the exercise program is part of cancer 
care, the focus of the exercise program is to help both ICC 
and their care recipient maintain, improve, and enjoy their 
health and fitness.
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LIMITATIONS
The findings of this study should not be generalized to all 

ICCs. Most of the ICCs that participated in this study identi-
fied as being highly educated and as regular exercisers or as 
having a history of being an exerciser.  The potential selection 
bias means that the study was not able to capture the opinions 
of ICC who are less well educated with potentially reduced 
access to supportive care resources and those who do not 
or have not exercised on a regular basis.  Future studies are 
needed to assess the impact of additional socio-medical and 
demographic characteristics (overall health status, income, 
race, ethnicity, rurality, etc.) on the needs and preferences of 
ICC.  Notwithstanding, ICC with less education or who do not 
identify as regular exercisers may have as much or more to 
gain from exercise counselling and support as the ICC in this 
study.

Given the cross-sectional nature of the study, we were 
only able to capture a single moment in time. Although ICC 
in the study had been providing care in a range of one to 53 
months, there may not have been enough ICC at each point 
in the range to get a full understanding of how opinions and 
experiences differ for ICC who have provided care for short, 
medium, or longer periods of time. Moreover, despite using 
multiple recruitment methods, recruiting ICC to participate in 
this study proved challenging. Finally, many ICC who initially 

expressed an interest in participating failed to follow through 
with consent. Difficulty recruiting ICC may be partially 
explained by their perceived lack of time and an additional task 
on an already long list of tasks.

CONCLUSIONS
While ICCs appear ready and willing to participate in 

dyadic exercise programs with their care recipients, they report 
lacking the resources and support to do so. OCPs should edu-
cate both their patients and ICCs about the mutual benefits 
of exercise. Given the known benefits of exercise for those 
LWBC (Baumann et al., 2024) and ICC (Cuthbert et al., 2018; 
Lambert et al., 2016), and the reductions in cancer care costs 
associated with exercise programs (Wang et al., 2023; Wonders 
et al., 2022), including dyadic exercise programs in the cancer 
care model appears to be a logical course of action. The health 
of both ICCs and their care recipient may be better served if 
QEP-led dyadic exercise programs became standard treatment 
in the cancer care model – at a minimum ICCs should be 
offered the opportunity to actively participate in exercise ses-
sions with their care recipient.
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RÉSUMÉ
Objectif  : Explorer les besoins, les préférences et les opinions des 
proches aidants de personnes cancéreuses au sujet de programmes 
d’exercices.

Méthodologie : En utilisant une approche fondée sur la description 
interprétative, des entrevues semi-structurées ont été réalisées avec 
huit proches aidants de personnes atteintes de cancer. Les entrevues 
ont été retranscrites textuellement et analysées selon une approche 
itérative. 

Résultats  : Une série d’occasions manquées visant à favoriser la 
santé des proches aidants de personnes atteintes de cancer par le 
biais de programmes d’exercices dyadiques a fait ressortir trois 
grands thèmes dans les données  : 1) Pas de temps pour l’exercice; 
2) Manque de soutien de l’équipe de soins en oncologie; et 3) Désir 
de faire les exercices pour aider l’autre. Chaque thème était caracté-
risé par des obstacles et des occasions favorables à la participation à 
des programmes d’exercices dyadiques.

Conclusions : Les proches aidants de personnes atteintes de cancer 
se disent prêtes et disposées à participer à des programmes d’exer-
cices dyadiques avec la personne dont ils prennent soin, mais les 
occasions et ressources nécessaires pour y arriver sont limitées. Les 

infirmières en oncologie peuvent jouer un rôle important en encou-
rageant leurs patients à prendre part à des programmes d’activité 
physique dirigés par des professionnels compétents.

Mots-clés : proche aidant, cancer, survie, exercice, interven-
tion dyadique, qualitative

INTRODUCTION

Un diagnostic de cancer est un événement bouleversant 
pour les personnes malades, les survivants ainsi que leur 

famille, qui doivent composer avec les conséquences physiques 
et psychosociales de la maladie et des traitements. La transition 
de l’hospitalisation aux soins ambulatoires et aux soins à domi-
cile, résultat de l’augmentation constante du coût des soins de 
santé, fait en sorte qu’une plus grande portion de la gestion 
de la maladie incombe aux membres de la famille (Kent et al., 
2016; Wittenberg et Prosser, 2016). Étant donné cette charge 
plus importante, les proches aidants de personnes cancéreuses 
doivent bien souvent se charger de différentes tâches, comme 
la préparation des repas, l’hygiène personnelle, les déplace-
ments, les soins médicaux, les communications avec les pro-
fessionnels de la santé, sans oublier le soutien affectif. Il n’est 
pas rare que ces responsabilités entrent en conflit et se pro-
longent sur une longue période (Kent et  al., 2016). Bien que 
certains proches aidants affirment que leur expérience leur a 
permis d’évoluer sur les plans personnel et relationnel (Song 
et al., 2024), elle n’en demeure pas moins exigeante mentale-
ment (Essue et al., 2020), physiquement (Northouse et al., 2012; 
Ross et al., 2020), émotivement (Northouse et al., 2012; Teixeira 
et al., 2019) et socialement (Kent et al., 2016; Northouse et al., 
2012), et elle affecte souvent le bien-être et la qualité de vie.

Surtout, le fait que les besoins affectifs, cognitifs ou phy-
siques du proche aidant ne soient pas satisfaits peut nuire à 
la bonne gestion des besoins physiques, affectifs et médicaux 
de la personne qui reçoit les soins (Litzelman et Yabroff, 2015; 
Northouse et al., 2012). Par exemple, un stress émotif impor-
tant chez le conjoint proche aidant peut, s’il n’est pas traité, 
affecter la capacité de la personne malade, ou qui survit au 
cancer, de s’habituer au diagnostic (Northouse et  al., 2012). 
Bien qu’ils occupent un rôle central dans les soins, les proches 
aidants de personnes atteintes de cancer sont souvent insuffi-
samment préparés et accompagnés pour endosser ces respon-
sabilités, ce qui compromet leur propre santé, leur bien-être 
et, indirectement, la santé et le bien-être des personnes soi-
gnées (Wittenberg et Prosser, 2016).

Les recherches sur la santé des proches aidants de per-
sonnes atteintes de cancer ont souligné le besoin d’inter-
ventions qui améliorent leur propre santé (Ross et  al., 2020; 
Teixeira et  al., 2019) et, par la même occasion, la santé des 
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personnes dont ils prennent soin. Fait intéressant, alors 
que 32 % des proches aidants se sont fait demander ce dont 
ils avaient besoin pour mieux prendre soin de leurs proches 
malades, seulement 16 % se font fait demander ce dont ils 
avaient besoin pour mieux prendre soin d’eux-mêmes (National 
Alliance for Caregiving et Institut de politique publique de l’As-
sociation américaine des personnes retraitées (AARP), 2015). 
Les exigences de la tâche de proche aidant étant de mieux en 
mieux comprises, plus de recherches ont été faites sur les 
interventions visant à limiter leur fardeau et les conséquences 
négatives qui en découlent (Ferrell et Wittenberg, 2017). À ce 
jour, les interventions ont été essentiellement de nature psy-
choéducatives et axées sur l’amélioration des connaissances et 
des compétences des proches aidants au sujet des soins, des 
stratégies d’adaptation et des autosoins (Ferrell et Wittenberg, 
2017; Lambert et al., 2016; Northouse et al., 2012).

L’importance de l’exercice est maintenant bien démontrée; 
à peu près tout le monde gagne à bouger plus (Warburton et 
Bredin, 2017). Les données préliminaires suggèrent que les 
interventions axées sur l’activité physique permettent de limi-
ter le fardeau des proches aidants de personnes atteintes de 
cancer et qu’elles favorisent leur santé et celle des personnes 
malades (Cormie et  al., 2017; Lambert et  al., 2016). De plus, 
les proches aidants et les personnes qui vivent avec le cancer 
ou qui y survivent manifestent un intérêt constant à faire de 
l’exercice pour améliorer leur santé (Keir, 2007; Nightingale 
et  al., 2016; Roddy et  al., 2021). Malheureusement, peu d’in-
terventions ont ciblé l’activité physique comme une stratégie 
d’autogestion susceptible d’améliorer la santé et le bien-être 
des proches aidants de personnes cancéreuses (Anton et  al., 
2013; Cuthbert et  al., 2018; Martin et Keats, 2014). Bien que 
les préférences en matière d’activité physique des personnes 
ayant le cancer ou qui y survivent aient été largement étudiées 
pour un vaste éventail de cancers (Jones et Courneya, 2002; 
Karvinen et al., 2006; McGowan et al., 2013; Philip et al., 2014; 
Vallance et al., 2006), aucune étude n’a, à notre connaissance, 
exploré les besoins ou préférences des proches aidants de per-
sonnes cancéreuses, en ce qui concerne les exercices en dyade 
avec la personne qui reçoit leurs soins.

Étant donné que l’on ne comprend pas bien l’intérêt qu’ont 
les proches aidants de personnes atteintes de cancer à faire de 
l’exercice avec les personnes dont elles prennent soin, la pré-
sente étude consistait à évaluer les besoins et préférences des 
proches aidants en matière d’exercice et à recueillir leurs avis 
sur l’activité physique et leur participation à des exercices en 
dyade avec leur proche malade.

MÉTHODOLOGIE
Devis de l’étude

La présente étude fait appel à la description interpréta-
tive, une approche qualitative de plus en plus utilisée dans 
la recherche appliquée au domaine de la santé afin de saisir 
l’expérience subjective d’une population, où l’objectif est d’ac-
quérir des connaissances, d’éclairer la pratique clinique et 
d’améliorer les résultats cliniques (Thorne, 2016; Thompson 
Burdine et  al., 2021). Une méthode de description interpré-
tative, comme les autres approches qualitatives descriptives, 

est une analyse systématique d’un phénomène basé sur le 
raisonnement inductif. Thorne (2016) décrit comment les 
chercheurs devraient mener leur description interprétative 
afin de créer un savoir crédible et défendable qui soit signi-
ficatif et pertinent dans le contexte. Le comité d’éthique de la 
recherche de Santé Nouvelle-Écosse a approuvé l’étude (dos-
sier no 1027500) avant qu’elle commence. Tous les participants 
ont donné leur consentement éclairé avant chaque entretien. 
Les auteurs ont suivi la liste de vérification en 32 points de la 
grille COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative 
studies) pour préparer le présent article (Tong et al., 2007).

Participants
Étaient admissibles à l’étude les proches aidants âgés de 

plus de 18 ans en mesure de fournir leur consentement écrit 
en anglais, qui résidaient au Canada et qui soignaient une 
personne adulte atteinte de cancer ou un survivant du cancer 
au moment de la participation. Nous avons recruté les parti-
cipants grâce au bouche-à-oreille, à des affiches placées dans 
les cliniques locales d’oncologie et sur des babillards com-
munautaires, à des publications dans les médias sociaux 
(Facebook, Twitter/X, Instagram) et aux forums et groupes de 
soutien en clinique et en ligne destinés aux proches aidants 
de personnes ayant le cancer. Les participants potentiels ont 
été invités à joindre le chercheur principal pour obtenir plus 
de renseignements sur l’étude. Seules les coordonnées et les 
qualifications du chercheur leur ont été transmises. Les candi-
dats qui ont accepté de participer ont été conviés à un entretien 
semi-structuré en personne, au téléphone, ou par un appel 
Zoom sécurisé.

Collecte de données
Nous avons conçu un guide d’entrevue semi-structuré afin 

de mieux comprendre les besoins des proches aidants de per-
sonnes atteintes de cancer en ce qui a trait aux programmes 
d’exercice, aux connaissances et opinions sur l’activité phy-
sique, aux facteurs favorables, aux obstacles et aux préférences 
qui influencent la pratique d’une activité physique, et pour 
savoir ce qu’ils pensent de l’idée de faire de l’exercice avec la 
personne dont ils prennent soin. Nous avons élaboré le guide 
d’entrevue avec des experts de l’activité physique en oncolo-
gie, de la prescription d’exercice, des soins oncologiques et de 
la recherche qualitative. Le guide d’entrevue comprenait trois 
sections. La première portait sur les habitudes liées à l’activité 
physique et sur l’évolution de ces habitudes lorsqu’on devient 
un proche aidant. La deuxième section portait sur le point de 
vue des participants sur les avantages et les risques de l’exer-
cice chez les proches aidants, les personnes atteintes de cancer 
et les survivants, ainsi que sur leur expérience concernant la 
réception de conseils sur l’activité physique. La troisième sec-
tion portait sur ce que ressentent les proches aidants à l’idée 
de faire de l’exercice avec la personne dont ils prennent soin, 
et dans différents contextes (en dyade, avec d’autres proches 
aidants, en présence d’autres dyades). T.  C., un homme cis-
genre candidat à la maîtrise et physiologiste clinicien dans 
un laboratoire de recherche en oncologie a réalisé toutes les 
entrevues entre avril  2022 et février  2023. Personne d’autre 
n’a assisté aux entrevues. Le chercheur n’avait aucun lien 
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connu avec les participants. Les entrevues ont duré entre 30 et 
75 minutes et ont été enregistrées en format audio, puis trans-
crites mot à mot. T. C. a pris des notes à propos des questions, 
des liens potentiels, d’éléments importants et d’autres impres-
sions sur les données pendant les entrevues, lors de la trans-
cription et à chaque relecture et réécoute des entrevues. Il n’y 
a pas eu de répétition d’entrevues et nous n’avons pas retourné 
les transcriptions aux participants pour obtenir des commen-
taires supplémentaires.

Analyse
T.  C. a réalisé l’analyse des entrevues suivant une descrip-

tion interprétative (Thorne, 2016). Le codage initial général a 
été conservé pour éviter une catégorisation prématurée suscep-
tible d’empêcher les chercheurs de voir le portrait global ou de 
découvrir des liens importants plus tardivement dans le pro-
cessus analytique. Après le codage initial, les données ont été 
groupées de différentes manières, en fonction des points en 
commun. Les principaux éléments qui ont servi de modèle et 
de cas contraires relativement à ces points communs ont été 
soulignés. L’analyse s’est poursuivie sous forme de processus 
continu consistant à relire les transcriptions, à marquer, à grou-
per, à regrouper et à faire des liens entre les données. Les liens 
émergents entre les données ont été évalués par rapport au reste 
des données, à mesure qu’ils étaient découverts. Ce processus 
consistant à revoir les données, à les consulter et à les organi-
ser de différentes façons tout en testant les liens émergents s’est 
poursuivi jusqu’à ce que les thèmes représentant la signification 
des données individuelles et collectives deviennent pertinents 
dans le contexte clinique. Tous les auteurs, après avoir discuté, 
se sont entendus sur les thèmes retenus.

RÉSULTATS
Caractéristiques des participants

Des 22  personnes intéressées à participer à la présente 
étude, 20 répondaient aux critères d’admissibilité, et 14 ont 
accepté de participer à l’entrevue semi-structurée. De ce 
nombre, 6 n’ont pas répondu à la communication de suivi 
concernant la planification de l’entrevue et 8 (6  femmes et 
2  hommes) ont participé aux entrevues. Les participants 
étaient âgés de 38 à 76 ans, 75 % étaient les conjoints de la per-
sonne soignée, 88 % avaient un diplôme d’études postsecon-
daires ou supérieures, et 50 % travaillaient à temps plein ou à 
temps partiel. La durée de l’expérience comme proche aidant 
s’étalait de 1 à 53 mois.

Occasions manquées
L’expérience, qui avait pour but d’améliorer la santé des 

proches aidants et des personnes dont ils s’occupent par l’en-
tremise de programmes d’exercices dyadiques, a été ponc-
tuée d’une série d’occasions manquées pour les participants. 
En conclusion, trois grands thèmes décrivent comment les 
proches aidants, prêts à participer à des programmes d’acti-
vité physique en dyade pour améliorer leur santé, sont restés 
sur leur faim en raison d’un manque de soutien institution-
nel concernant les soins aux personnes atteintes du cancer. 
Chaque thème (« Pas de temps pour l’exercice », « Manque de 
soutien de l’équipe de soins en oncologie » et « Désir de faire 

les exercices pour aider l’autre ») était caractérisé par des fac-
teurs facilitants et des obstacles qui empêchent la participa-
tion à des programmes d’exercices dyadiques. Les trois thèmes 
ainsi que les citations représentatives sont présentés dans le 
tableau 1.

Thème 1 : Pas de temps pour l’exercice
Facteur facilitant : Les proches aidants savent que l’exercice est bon 
pour la santé physique et mentale

Les proches aidants ont souvent évoqué combien l’activité 
physique était bénéfique pour leur santé physique et men-
tale. Bien qu’ils n’aient pas tous parlé des bienfaits pour leur 
santé physique, tous ont commenté les avantages de l’exercice 
sur la santé mentale. Plusieurs proches aidants ont également 
souligné l’importance de l’exercice pour préserver leur propre 
santé, plus particulièrement dans un contexte de prestation de 
soins. La plupart des proches aidants de cet échantillon ont dit 
être ou avoir été régulièrement actifs physiquement.

Obstacle : Faire de l’exercice devient plus difficile quand les soins 
commencent

Même si tous les participants ont reconnu la valeur de 
l’exercice et l’importance d’être en bonne santé pour offrir de 
meilleurs soins, plusieurs proches aidants ont eu du mal à 
faire de l’exercice régulièrement. Nombre d’eux ont mentionné 
que la hausse des demandes associées à la prestation des soins 
laisse moins de temps pour l’activité physique.

D’autres personnes ont aussi affirmé qu’elles pourraient 
trouver du temps, mais qu’elles étaient inquiètes de laisser 
leur proche malade seul pendant qu’elles faisaient de l’exer-
cice. Certaines personnes ont également dit se sentir cou-
pables de prendre soin d’elles-mêmes.

Parmi les autres grandes raisons pour lesquelles les proches 
aidants n’arrivent pas à faire suffisamment d’exercice, notons 
la crainte de laisser seule la personne malade assez longtemps 
pour faire un entraînement qui en vaille la peine et le senti-
ment d’être trop dépassé par la situation pour trouver la moti-
vation de faire de l’activité physique. Certains proches aidants 
ont parlé précisément de la surcharge qui avait caractérisé le 
début de l’expérience d’accompagnement. Dans la période 
qui a immédiatement suivi le diagnostic, les proches aidants 
ont dit se sentir incapables de se motiver à faire de l’exercice, 
puisqu’ils attendaient la prochaine «  bombe  », qu’ils étaient 
submergés d’information lors des premières rencontres avec 
l’équipe d’oncologie et qu’ils apprenaient ce à quoi ils devaient 
faire attention, ce qu’ils devaient éviter de faire et ce qu’ils 
devaient dorénavant surveiller.

Thème 2 : Manque de soutien de l’équipe de soins en 
oncologie
Facteur facilitant : Les proches aidants veulent que la personne 
dont ils prennent soin fasse de l’exercice pour être en meilleure 
forme

Les proches aidants ont dit avoir de la difficulté à voir leur 
proche malade perdre des capacités en raison du cancer et des 
traitements. La plupart des proches aidants étaient d’avis que 
l’exercice aiderait la personne soignée à être plus en forme et à 
retrouver ses capacités.
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Tableau 1 

Thèmes des entrevues qualitatives et citations représentatives
Thème Citations

Pas de temps pour l’exercice
Facteur facilitant Les proches aidants savent que l’exercice est bon pour la santé physique et mentale
Santé physique « Je pense sincèrement que le fait d’avoir fait autant d’exercice toutes ces années a été très bénéfique pour moi. » – Participant 8
Santé mentale « Un esprit sain dans un corps sain – On gère mieux les choses quand le corps est en forme… C’est une bonne manière d’évacuer le 

stress. » – Participant 4
« Je crois que c’est pour mon bien-être mental. L’exercice m’aide à me sentir bien mentalement. » – Participant 5

Prestation de soins « … Je pense que pour les proches aidants c’est vraiment facile de se laisser absorber par les soins à prodiguer et d’être constamment 
centré sur la personne dont on prend soin. C’est vraiment important de faire des choses pour soi. Ce n’est pas de l’égoïsme, c’est 
comprendre que si la personne qui soigne n’est pas en santé, les soins seront moins bons. » – Participant 1
« On ne peut pas verser de l’eau à partir d’une tasse vide. » – Participant 2

Obstacle Faire de l’exercice devient plus difficile quand les soins commencent
Temps « … lorsque vous vous occupez d’une personne qui a besoin d’un peu plus de soins, cela peut affecter le temps que vous avez ou les 

moments que vous prenez pour bouger suffisamment. » – Participant 4
« Mon horaire était déjà très chargé et cela n’aurait fait qu’en rajouter. » – Participant 7

Inquiétudes « C’est étrange, dans ma tête j’ai toujours besoin de savoir qu’il est correct, je ne sais pas pourquoi. Ça ne devrait pas me déranger. Ça ne 
devrait pas m’empêcher de faire autre chose et je sais que je dois prendre soin de moi, mais parfois, j’ai un blocage mental et je n’arrive pas 
à prendre une heure pour le faire. » – Participant 6
« Je dois être plus sélectif quand je fais des exercices. […] Il y a eu quelques soirées et quelques jours où je n’en ai pas fait parce qu’elle se 
sentait moins bien, et je voulais être là pour elle. » – Participant 8

Culpabilité « … vous ne faites pas vos devoirs, vous ne nettoyez pas la maison, vous n’arrivez pas à faire en sorte que votre partenaire se sente mieux, 
vous n’accomplissez rien de concret. » – Participant 5
« Parfois on en fait tout un plat, je pense qu’on se sent coupable de prendre soin de soi-même […] et ça me fait me sentir mal parce que je 
me dis que je devrais être en train de faire quelque chose de plus important. » – Participant 7

Manque de soutien de l’équipe de soins en oncologie
Facteur facilitant Les proches aidants veulent que la personne dont ils prennent soin fasse de l’exercice pour être en meilleure forme.
Remise en forme « J’étais vraiment inquiet de la voir autant affectée […] Je me souviens l’avoir entendue dire qu’elle n’allait pas survivre, puisqu’elle 

n’arrivait même pas à monter des escaliers. » – Participant 7
« Je pense qu’il y a souvent une perte de masse musculaire, ce qui rend l’exercice encore plus important. » – Participant 8

Obstacle L’équipe de soins en oncologie parle rarement d’exercice
« Avec moi, pas du tout. Avec elle, peut-être un peu. Personne n’en a parlé, ils ont juste évité le sujet, en quelque sorte. Comme si c’était 
quelque chose dont ils ne voulaient pas parler. » – Participant 2
« Zéro. […] Je suis étonné de constater combien l’équipe médicale aborde si peu l’activité physique et l’alimentation avec les patients. » 
– Participant 6
« Je me souviens avoir assisté à quelques rencontres où la chirurgienne ou la médecin en chef a mentionné qu’elle voulait qu’elle fasse… 
20 minutes de marche par jour, qu’elle sorte faire une courte marche, ce genre de choses. » – Participant 7

Désir de faire les exercices pour aider l’autre
Facteur facilitant Le proche aidant est prêt à faire des exercices en dyade, pour le bien de la personne dont il prend soin

« Si je pouvais la faire participer, l’amener à faire des choses et la garder impliquée, je serais heureux de le faire. » – Participant 8
« Si on me disait que ça pouvait l’aider, je faisais tout ce qu’on me disait de faire. » – Participant 5

Expérience en 
commun et échange 
d’information

« Ce serait utile de pouvoir faire le point et d’entendre les expériences des autres […] parfois le simple fait de faire partie d’un réseau, et de 
pouvoir parler des différents traitements, ou juste écouter les histoires des gens pourrait nous aider, parce qu’on se sent seul dans tout ça. 
Au tout début, on se sent bien isolé. ». – Participant 3
« C’est réaliser qu’on n’est pas seul. C’est écouter et apprendre des choses que vous n’auriez pas sues avant. C’est un réseau de soutien. 
C’est tout simplement vivre malgré la maladie. » – Participant 5

Obstacle Les proches aidants sont d’avis que les exercices en dyade sont trop faciles
Trop facile « Elle marche trop lentement [rires]. J’aimerais avoir la discussion, mais je ne sais juste pas si nous ferions beaucoup d’exercices, mais on 

bougerait c’est certain. » – Participant 3
« Elle est allée à ce qu’elle appelle un cours d’exercices; ce n’est pas ce que j’appelle de l’intensité soutenue […]. Nos définitions du mot 
“exercice” sont assez différentes; elles l’ont toujours été. » – Participant 8

Prendre une pause du 
cancer

« … peut-être que de me trouver avec d’autres personnes qui sont elles aussi confrontées au cancer serait un rappel constant, alors qu’aller 
à la salle de sport est pour moi une façon de me vider la tête. Je ne sais pas. J’essaie de prendre du recul quand ma journée est autrement 
entièrement consacrée au cancer. » – Participant 8
« Au bout d’un moment, j’ai besoin de me tenir loin de ces discussions. » – Participant 4
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Obstacle : L’équipe de soins en oncologie parle rarement d’exercice
Bien que l’un des proches aidants se soit réjoui que l’équipe 

de soins parle d’exercice avec la personne soignée, il faut men-
tionner que le sujet est plutôt rarement abordé lors des ren-
dez-vous avec l’équipe de soins oncologiques. Les proches 
aidants ont surtout remarqué que pendant ces rencontres, leur 
proche malade recevait des recommandations générales pour 
éviter de devenir sédentaire ou pour pratiquer des exercices 
d’intensité modérée, sans toutefois fournir de recommanda-
tions, de prescriptions ou de ressources au sujet de l’activité 
physique. Certains proches aidants ont dit se sentir frustrés 
de ne pas avoir été informés ou guidés par les membres de 
l’équipe de soins, au sujet de l’activité physique.

Thème 3 : Désir de faire les exercices pour aider l’autre
Facteur facilitant : Le proche aidant est prêt à faire des exercices en 
dyade, pour le bien de la personne dont il prend soin.

Tous les proches aidants ont affirmé être bien motivés à 
participer à un programme d’exercices avec la personne dont 
ils prennent soin. Certains étaient plus enthousiastes que 
d’autres à l’idée de faire des exercices en dyade, mais tous 
étaient conscients qu’ils le feraient pour le bien de la personne 
qu’ils accompagnent. La plupart des proches aidants ont men-
tionné que le fait de participer à des exercices en groupe avec 
la personne soignée avait été bénéfique sur le plan social. 
Certains ont ainsi pu échanger sur leur propre démarche, 
apprendre des choses, et aider d’autres participants à cheminer 
dans l’expérience du cancer.

Obstacle : Les proches aidants sont d’avis que les exercices en dyade 
sont trop faciles

Même si tous les proches aidants ont accepté de partici-
per à des exercices avec la personne dont ils prennent soin, 
certains ont exprimé des réserves, lesquelles ont été classées 
dans trois catégories. De manière plus marquée, plusieurs 
proches aidants, étant plus en forme que la personne malade, 
craignaient de ne pas pouvoir faire d’exercices adéquats pour 
eux dans ce contexte. D’autres préféraient faire des exercices 
seuls. Certains proches aidants ont dit moins aimer l’idée de 
se rendre dans un endroit dédié au traitement du cancer pour 
une activité.

DISCUSSION
  Le cancer entre dans la catégorie des affaires de famille, 

puisque la maladie confronte le patient et sa famille à d’im-
portants stress physiques et psychologiques (Kent et al., 2016). 
Les soins oncologiques comportent de nombreuses facettes et 
les interrelations entre la santé du patient et celle du proche 
aidant sont bien établies (Northouse et al., 2012). La présente 
étude fait état de plusieurs occasions manquées de soutenir 
la santé des proches aidants et, par conséquent, celle des per-
sonnes qu’ils accompagnent.

Premièrement, tous les proches aidants de la présente 
étude ont clairement parlé de l’importance de l’exercice pour 
leur propre santé, mais qu’ils hésitaient à prendre du temps 
pour eux parce qu’ils sentaient qu’ils devraient plutôt passer ce 
temps à prodiguer des soins ou à s’acquitter d’obligations en 
lien avec leur rôle de soignant, que certains ont décrit comme 

omniprésentes et sans fin. Ces expériences confirment les 
conclusions des recherches précédentes, qui rapportent que 
les proches aidants renoncent souvent aux activités de loisirs 
en raison des contraintes de temps engendrées par leurs res-
ponsabilités de soignants (Longacre, 2013; Roddy et al., 2021) 
et du sentiment de culpabilité rattaché à l’idée de prendre du 
temps pour soi (Lim et al., 2021).

Deuxièmement, tous les proches aidants ayant participé 
à l’étude considéraient la pratique d’exercices comme un élé-
ment important pour la personne soignée, et ont dit être 
inquiets de constater la perte de capacités chez la personne 
sous traitement et conséquemment vouloir la soutenir dans 
la pratique d’exercice. En effet, l’exercice est bénéfique à tous 
les stades du cancer (Campbell et al., 2019; Cormie et al., 2017; 
McTiernan et al., 2019).

Troisièmement, tous les proches aidants ont expliqué que 
si le fait de participer à un programme d’exercice avec la per-
sonne soignée peut être bénéfique, qu’ils y participeraient 
aussi certainement, malgré les réserves exprimées sur les 
avantages qu’eux-mêmes retireraient des programmes d’exer-
cice dyadiques sur leur propre santé. Étant donné les consé-
quences associées au fait de devenir un proche aidant sur la 
santé mentale et physique, et l’interrelation entre la santé du 
proche aidant et celle du patient, il semble pertinent d’inté-
grer la santé du proche aidant dans le modèle de soins onco-
logiques, et d’encourager les soignants et les soignés à faire 
suffisamment d’exercice pour préserver leur santé.

Les proches aidants qui reconnaissent déjà les bien-
faits de l’exercice pour leur santé et celle de la personne dont 
ils prennent soin sont généralement réceptifs à l’informa-
tion transmise à ce sujet en contexte de soins oncologiques. 
Cependant, certains d’entre eux peuvent avoir besoin d’ins-
tructions plus détaillées. Cela est important pour les proches 
aidants qui connaissent déjà les avantages de l’exercice, mais 
qui peuvent avoir tendance à reléguer cette activité au second 
plan en raison de leur rôle de soignant, comme c’est le cas 
pour les proches aidants de la présente étude, et pour ceux qui 
ne connaissent pas encore l’importance de l’activité physique 
et qui auraient donc beaucoup à gagner s’ils commençaient un 
programme d’exercice en devenant des proches aidants.

Les discussions animées par un professionnel de santé en 
oncologie jouent un rôle important pour encourager le patient 
à bouger. Les professionnels de la santé en oncologie (y com-
pris les infirmières) sont bien placés pour discuter de l’impor-
tance de l’exercice avec les proches aidants et les personnes 
qu’ils accompagnent; ils favorisent l’adhésion à l’exercice 
dont ces derniers ont besoin pour préserver et améliorer leur 
santé (Bauder et Cabrera Chien, 2024; Campbell et  al., 2019; 
Caperchione et al., 2022; Ramsey et al., 2022; Schmitz et al., 
2019; Shea et al., 2020). Nous pensons que les proches aidants 
et les personnes dont ils prennent soin seraient bien servis si 
la question de l’exercice était abordée dès les premières ren-
contres entre les principaux intéressés et l’équipe de soins 
oncologiques. Les proches aidants devraient être renseignés 
au sujet des conséquences du processus d’accompagnement 
sur leur santé physique et mentale et sur les effets protecteurs 
et bénéfiques de l’exercice à cet égard. Les proches aidants 
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devraient également être informés de l’interdépendance entre 
leur santé et celle des personnes dont ils s’occupent, pour 
qu’ils comprennent que le fait de négliger leur propre santé 
peut avoir des effets négatifs sur la santé de leur proche atteint 
de cancer. Tout comme la personne qui combat la maladie, 
les proches aidants devraient faire évaluer leur niveau d’acti-
vité physique lors des premières rencontres, se voir prescrire 
des exercices appropriés et se faire proposer des ressources 
pour suivre les lignes directrices sur l’activité physique, si ce 
n’est pas déjà le cas. Ils devraient, lors de ces premières ren-
contres, prendre conscience des défis qu’ils auront à relever 
sur les plans de la santé physique et mentale, et sentir qu’ils 
ont les connaissances et les outils nécessaires pour mieux les 
surmonter. Des rencontres de suivi devraient prévoir des réé-
valuations des niveaux d’activité physique des proches aidants, 
de l’adhésion aux exercices prescrits et de l’accompagnement 
nécessaire pour les aider à suivre les recommandations sur 
l’activité physique.

Malgré l’effet important que peuvent avoir des discussions 
sur l’exercice lancées par les professionnels de la santé concer-
nés (et conformément avec les constats de la présente étude), 
la plupart des spécialistes en oncologie ne font pas automa-
tiquement la promotion de l’exercice dans le cadre de leur 
pratique (Hardcastle et al., 2018). Le manque de temps est la 
raison la plus souvent évoquée pour ne pas parler d’exercice, 
mais le manque de connaissances au sujet de l’exercice et des 
recommandations sur l’exercice et le cancer pourrait être un 
autre facteur important (Ligibel et al., 2019; Nadler et al., 2017). 
Par conséquent, bien qu’il soit important que les profession-
nels de la santé en oncologie parlent d’exercice et que l’équipe 
soignante encourage les proches aidants et les personnes 
qu’elles soutiennent à faire suffisamment d’exercice, les pro-
fessionnels de la santé qui travaillent auprès de personnes 
atteintes de cancer ne devraient pas avoir la responsabilité de 
prescrire des exercices et de vérifier l’assiduité des patients à 
cet effet. Les professionnels de la santé en oncologie devraient 
plutôt collaborer avec une équipe multidisciplinaire composée 
de professionnels de l’activité physique (ex. physiologistes de 
l’exercice, kinésiologues) qualifiés pour évaluer, prescrire et 
encadrer l’exercice physique (Bauder et Cabrera Chien, 2024).

Un modèle similaire de soutien à l’exercice et aux habi-
tudes de vie existe depuis plus de soixante ans au Canada 
sous la forme de programmes de réadaptation cardiaque 
(Tran et  al., 2018)yet unmet need is unknown. Moreover, 
Canada has CR guidelines, but whether delivery conforms 
has not been characterized by province/territory. This study 
aimed to establish (1. Ces programmes ont prouvé leur effi-
cacité en réduisant la morbidité, la mortalité et les réhospi-
talisations, et ils sont rentables (Grace et al., 2016; Tran et al., 
2018). Des travaux récents ont permis d’étudier la mise en 
œuvre de programmes d’exercices dans le parcours des soins 
oncologiques et l’élaboration de trajectoires permettant de 
relier les personnes atteintes de cancer et les survivants du 
cancer aux bons programmes d’exercices et aux bonnes res-
sources. Les recommandations qui découlent de ce travail 
portent notamment sur l’ajout de professionnels de l’acti-
vité physique qualifiés à l’équipe de soins oncologiques, sur 

le fait de discuter d’exercice aussi tôt que possible, de dépis-
ter ou d’évaluer les personnes atteintes de cancer pour leur 
fournir des programmes d’exercices et des ressources appro-
priés, et d’inclure de la formation sur l’exercice pour les per-
sonnes atteintes de cancer dans les formations en santé et 
les programmes d’éducation continue destinés aux profes-
sionnels de l’activité physique qualifiés (Adams et  al., 2021; 
Coletta  et  al., 2022; Kennedy et  al., 2022; Santa Mina et  al., 
2018; Newton, 2018; Stout et  al., 2020) Le fait d’inclure des 
proches aidants dans la trajectoire de soins contre le cancer 
et de permettre la participation à des programmes d’exer-
cices en dyade peut aider à surmonter les différents obs-
tacles à la pratique d’exercice nommés par les participants de 
l’étude. Plusieurs proches aidants qui ont participé à la pré-
sente étude ont parlé de leur engagement à accompagner la 
personne dont ils prennent soin dans la pratique d’un pro-
gramme d’exercices, alors le fait de participer au programme, 
par la même occasion, est une façon d’optimiser son temps et 
non une tâche supplémentaire à l’horaire. Les programmes 
d’exercices en dyade aideraient également à soulager la peur 
du proche aidant associée à l’idée de laisser seule la personne 
dont il prend soin pour faire ses propres exercices. Cela éli-
mine le sentiment de culpabilité rattaché au fait de prendre 
soin de soi, puisque les deux personnes concernées pour-
raient bénéficier des exercices ensemble. Alors que certains 
proches aidants ont mentionné être plus en forme que la per-
sonne qu’ils accompagnent, et qu’ils ne croyaient pas qu’ils 
seraient suffisamment stimulés en faisant les exercices adap-
tés à l’état de santé de la personne malade, il faut préciser que 
les professionnels de l’activité physique qualifiés sont for-
més pour personnaliser les programmes d’exercice et ainsi 
répondre aux préférences, aux besoins et aux capacités des 
proches aidants et des personnes touchées par le cancer ou 
qui y ont survécu. Les proches aidants devraient être avisés 
que bien que le programme d’exercice fait partie des soins 
oncologiques, son grand objectif est d’aider toutes les parties 
concernées à améliorer et à maintenir leur état pour profiter 
d’une bonne santé et d’une bonne condition physique.

LIMITES
Les conclusions de la présente étude ne s’appliquent pas à 

tous les proches aidants. La plupart de ceux qui ont participé à 
l’étude étaient très scolarisés et déjà régulièrement actifs phy-
siquement ou l’avaient déjà été. Le biais de sélection potentiel 
signifie que l’opinion des proches aidants moins scolarisés et 
disposant de ressources limitées de soins de soutien n’a pas pu 
être prise en compte, pas plus que l’opinion des personnes qui 
ne font pas d’exercice, ou n’en ont jamais fait régulièrement. 
D’autres recherches seront nécessaires pour mesurer l’effet 
d’autres caractéristiques sociomédicales et démographiques 
(état de santé général, revenu, ethnicité, ruralité, etc.) sur les 
besoins et les préférences des proches aidants. Cela dit, les 
proches aidants moins scolarisés ou qui ne se définissent pas 
comme des adeptes de l’activité physique pourraient bénéficier 
autant, voire davantage, des conseils et de l’accompagnement 
en matière d’exercice que les proches aidants qui ont fait partie 
de la présente étude.



Volume 35, Issue 3, 2025  •   Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

460

En raison de la nature transversale de l’étude, nous n’avons 
pu analyser qu’un seul moment dans le temps. Même si les 
proches aidants de la présente étude ont assuré des soins sur 
des périodes allant de 1 à 53 mois, il n’y a peut-être pas eu suf-
fisamment de participants tout au long de cet écart de temps 
pour bien comprendre comment les opinions et les expé-
riences diffèrent pour les proches aidants qui ont prodigué 
des soins pendant de courtes, de moyennes ou de plus longues 
périodes. De plus, malgré le recours à différentes méthodes de 
recrutement, la tâche consistant à recruter des proches aidants 
pour l’étude s’est avérée ardue. Plusieurs proches aidants qui 
s’étaient montrés intéressés au départ à participer à l’étude 
n’ont finalement jamais donné leur consentement. La diffi-
culté à recruter des candidats peut être partiellement expliquée 
du fait que les proches aidants avaient le sentiment de man-
quer de temps et l’impression qu’un tel engagement ajouterait 
à leur liste de tâches déjà longue.

CONCLUSIONS
Bien que les proches aidants se sont dits prêts à partici-

per à des programmes d’exercices avec les personnes dont ils 
prennent soin, ils ont aussi souligné le manque de ressources 

et de soutien pour y arriver. Les professionnels de la santé en 
oncologie devraient éduquer leurs patients et leurs proches 
aidants sur les bienfaits de l’exercice pour tous. Étant donné 
les avantages de l’exercice chez les personnes qui ont le can-
cer ou qui y ont survécu (Baumann et al., 2024) de même que 
chez les proches aidants (Cuthbert et al., 2018; Lambert et al., 
2016), et la réduction des coûts des soins du cancer engendrée 
par les programmes d’exercices (Wang et  al., 2023; Wonders 
et al., 2022), l’intégration de programmes d’exercices en dyade 
au modèle de soins oncologiques apparaît comme un élé-
ment logique dans la trajectoire. La santé des proches aidants 
et des personnes qu’ils accompagnent pourrait être améliorée 
si des programmes d’exercices dyadiques dirigés par des pro-
fessionnels de l’activité physique qualifiés devenaient un trai-
tement standard dans le modèle de soins oncologiques – où 
les proches aidants devraient minimalement se voir offrir la 
chance de participer à des séances d’exercices avec la personne 
dont ils prennent soin.
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ABSTRACT
As of 2024, 64% of cancer survivors live five years or longer after 
their treatment. However, this growing population, with its specific 
follow-up care needs, has struggled with the transition from active 
cancer treatment to follow-up in primary care. More information 
is required on what facilitates or hinders this transition. Potential 
factors that influence how cancer survivors experience this transi-
tion include sex and cancer type. Using secondary thematic and 
content analysis of 30 colorectal and breast cancer survivors inter-
views, we examined the impact of sex and cancer type on survi-
vorship experiences. Themes extracted showed that sex and cancer 
type influenced survivors’ experience of transition both intersection-
ally and separately. Colorectal cancer survivors reported more late 
and long-term side effects than breast cancer survivors, with differ-
ently described and experienced quality of life (QOL) and unmet 
needs. Males relied more on their wives to manage their follow-up 

care and were more distant with their healthcare providers, while 
females took charge of their own follow-up care and reported close-
ness to their healthcare providers, which favorably impacted their 
follow-up care transition.

Keywords: survivorship, qualitative methods, follow-up care, 
sociodemographic characteristics, cancer type, sex and sex-
based analysis

BACKGROUND

Due to improved treatment plans and better medical knowl-
edge, there is a growing number of cancer survivors who 

live beyond five years after their diagnosis (Canadian Cancer 
Society, 2023). As of 2024, in Canada, 64% of survivors were 
expected to live five years or longer post-treatment, an import-
ant improvement from the 55% survivorship rate recorded 
in the 1990s (Canadian Cancer Society, 2023). However, com-
bined with an aging population, the burden and strain placed 
on the Canadian healthcare system is increasing (Gibbard, 
2018) and survivorship care can no longer be solely provided 
by oncologists. As a result, transitioning survivors to survivor-
ship care offered through alternative care models outside of 
the cancer center becomes a relevant practical issue (Jefford 
et  al., 2008). One such possible model of care includes dis-
charge to primary care providers (PCP).

However, the transition to follow-up care has been 
described by some PCPs as stressful because survivors have 
a variety of needs specific to their illness with which  PCPs 
may not have had experience  (Fitch, 2018). Survivors have also 
expressed concerns about the competence of PCPs to address 
cancer-specific concerns. Survivors may perceive PCPs as ill-
equipped in detecting a cancer recurrence early (Franco et al., 
2016) or caring for late and long-term treatment side effects. 
Understanding survivors’ experience with the transition from 
active care with an oncologist to follow-up care with PCPs and 
factors that facilitate this transition may help ensure that sur-
vivors’ needs are adequately met and increase PCPs’ comfort 
with providing care for this growing population. The role of 
sex and cancer type on the transition to follow-up care have 
been largely unexplored in the literature, yet there are several 
ways sex and cancer type could shape this experience.

Previous research has investigated sex influences on the 
navigation of healthcare systems and help-seeking behaviour. 
Similar effects may be relevant when considering the tran-
sition experience. Proper examination of sex differences is a 
recurring problem in the literature. Most studies investigate 
sex differences by looking at sex-specific cancers (Simard et al., 
2013; Hawkins-Taylor et al., 2019). Others have investigated sex 
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differences by looking at males and females with different can-
cer types, which could confound the influence attributed to sex 
as opposed to cancer type (Harrison et al., 2012; Jefford et al., 
2008; Handberg, Nielson, & Lomborg, 2013).

Cancer type has been shown to influence quality of life (QOL) 
and adjustment after treatment for cancer survivors (Fitch, 2018; 
Franco et al., 2016; Götze et al., 2018; Firkins et al., 2020; Jansen 
et  al., 2010). A meta-analysis of QOL in long-term cancer sur-
vivorship studies by Firkins et al. (2020) indicated that QOL is 
impacted significantly during long-term survivorship (2–26 
years), especially physical and mental health aspects. Moreover, 
a potential moderator of this finding was treatment type. In this 
meta-analysis, four studies investigated QOL according to treat-
ment type. Three out of these four studies found that survivors 
treated with radiotherapy alone reported lower QOL and poorer 
global health compared to survivors treated with surgery alone. 
Cancer type and stage influence treatment choices (Jefford et al., 
2008; National Cancer Institute, 2017); for example, early disease 
stage and absence of recurrence positively impact QOL, poten-
tially because the treatments required are less harsh (Fitch, 
2018). Thus, different cancer types imply different experiences 
post-treatment (i.e., various long-term symptoms or problems) 
due to the wide range of treatments given to patients (National 
Cancer Institute, 2017).

To better examine the importance of sex-related and can-
cer type-related factors in the experience of transitioning from 
the cancer center to primary care, this study investigated dif-
ferences in care transitions across and within cancer type and 
sex using qualitative analysis of interviews with female breast 
cancer survivors, female colorectal cancer survivors, and male 
colorectal cancer survivors.

METHODS
This research project is part of a larger study exploring 

implementation recommendations for use of survivorship 
care plans (SCP) across Canada. It is based on interviews 
with breast and colorectal survivors and primary care provid-
ers (CIHR Operating Grant FRN 16370). SCPs are documents 
given to survivors to help facilitate the transition from active to 
follow-up care (Howell et al., 2011). In the context of the larger 
study, SCPs were given by oncology nurses. The SCPs received 
by participants in this study included a summary of treatment, 
expected late and long-term side effects, recommendations 
for follow-up testing, and information regarding psychosocial 
needs, although this content may differ between organizations 
(Howell et al., 2011).

This article reports on a sub-analysis of the qualitative data 
from the larger study focusing on the research question: Are 
there sex and/or cancer type differences in the transition expe-
rience from active treatment to follow-up care for survivors? 
To explore this question, participants took part in a semi-struc-
tured interview on their experience with transition and SCPs. 
Answers were analyzed using qualitative and thematic analy-
sis as described below. Because this was a secondary data anal-
ysis, recruitment, procedures, and data collection were done 
specifically for the larger study. This secondary data anal-
ysis diverged in terms of data analysis to answer its specific 
research question.

Participants
Participants in the larger study were breast and colorectal 

cancer survivors. Inclusion criteria were a) having been dis-
charged from the Wellness Beyond Cancer Program, the sur-
vivorship program of The Ottawa Hospital at least 12 months 
before the interview, b) being able to speak and understand 
English or French, and c) to have agreed to participate in a 
30-45-minute interview. Efforts were made to have a balanced 
sample between males and females and between cancer types. 
Because participants were asked about their sex, we could not 
infer gender. This informed the use of a sex-based analysis. In 
the present study, sex is viewed as a specific set of biological 
attributes (Government of Canada, 2023). This secondary analy-
sis used the same sample of participants as for the larger study.

Procedure
For the larger study, participants were recruited through lists 

generated by The Ottawa Hospital based on eligibility criteria 
(i.e., cancer type, consent to be contacted, discharged within 
time-frame and identified PCP at time of discharge) and were 
mailed an invitation letter on behalf of the clinic staff. Interested 
participants were asked to phone or email the research coordina-
tor who subsequently explained the study. Verbal informed con-
sent was obtained over the telephone and a copy of the consent 
form was mailed or emailed to participants who indicated inter-
est. Participants were compensated for their time in the form of 
a $50 gift card. The interview guide was built for the larger study 
according to the larger study’s use of the Theoretical Domains 
Framework v2 (TDF-v2).  The TDF-2 breaks down the vari-
ous cognitive, social, and environmental influences that effect 
behavior into 14 domains (Atkins et al., 2017). These domains 
include knowledge, skills, social/professional role and identity, 
intentions, goals, and others. The interview guides were based 
on this framework to facilitate asking participants more system-
atically about barriers and facilitators to SCP use. Interviews 
were conducted by B.M., a senior PhD candidate in clinical psy-
chology with qualitative interviewing and survivorship research 
experience. The interviewer had no previous relationship with 
the participants. The interviews were audio-recorded, and tran-
scribed verbatim. For a copy of the interview guides, please con-
tact the corresponding author. For this secondary data analysis, 
we used the data collected (i.e., all interview transcripts) during 
the larger study to investigate our research question.

Qualitative analysis
For this secondary data analysis, all transcribed inter-

views were analyzed using thematic and content analysis, as 
these methods provide useful ways to investigate social pro-
cesses through inductive approaches (Braun & Clarke, 2012). 
The analysis was performed by L.G., D.B., B.M., and S.L. 
using NVivo 12. The data analysis process was modeled after 
Roberts et al.’s (2019) recommendations for code creation and 
testing. First, the research team read through the transcripts 
to uncover initial codes. Once code saturation was achieved, 
codes relevant to the research question were selected while 
others were discarded. A codebook was built, and each code 
was defined (Roberts, Dowell, & Nie, 2019; Castleberry & 
Nolen, 2018).
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To ensure reliability of the codebook and interpretations, 
L.G., B.M., and D.B. independently coded 20% of the inter-
views (n = 6) to assess intercoder reliability (O’Connor & Joffe, 
2020). Results were then compared, and discrepancies were 
discussed until consensus was reached. Necessary refine-
ments were made to the codebook to increase accuracy of 
coding. Three more interviews were double coded until agree-
ment reached 80% or higher. This cut-off has previously been 
shown to be sufficient in thematic analysis (Joffe, 2012).

Finally, conclusions were drawn based on the codebook 
and interpretations made of the themes. Five overall themes 
emerged which were subsequently reviewed and discussed by 
the research team to identify the differences which were most 
representative of the according to cancer type and sex during the 
transition process. These final themes will be described below.

RESULTS
Participants

The sample for this study consisted of 30 participants. 
Eleven participants were female breast cancer survivors, five 
were female colorectal cancer survivors, and 14 were male col-
orectal cancer survivors. Of these survivors, the majority of 
participants (18/30) lived in urban settings (based on postal 
code). Ages ranged between 49 and 87 years old, with an aver-
age of 68. All interviews were conducted in English except for 
one that was conducted in French. The study controlled for 
sex-specific cancers by having one cancer type majorly affect-
ing women, and represented only by women within our sam-
ple, and one non-sex-specific cancer type, thus allowing for 
between and within cancer type comparisons.

Themes
Five overall themes emerged on differences between cancer 

types and sex: 1) Survivors’ Medical Team (level of confidence 
in PCP, oncologist, and oncology nurse providing the SCP); 2) 
Unmet Needs (late and long-term side effects); 3) Transition to 
PCP (survivors’ experience, positive or negative, during their 
transition from active treatment to follow-up care); 4) Current 
Quality of Life (survivors’ reported QOL at transition); and 5) 
Social Support (family support, peer support, community sup-
port and a sense of belonging to the cancer survivor commu-
nity). Interestingly, these themes interacted with each other 
and statements from a survivor’s interview could have been 
coded in more than one theme (i.e., themes were not mutually 
exclusive). Across these five overall themes, the representa-
tive themes of differences based on cancer type and sex differ-
ences are summarized as: 1) breast cancer survivors: returning 
back to near-normal; 2) male colorectal cancer survivors: liv-
ing with cancer and its side effects is our new normal; and, 
3) female colorectal cancer survivors: transitioning quietly to 
the new normal (at the intersection of sex and cancer type). 
Figure 1 demonstrates how each of the five themes are united. 
However, they are arranged differently according to sex and 
cancer type.

Breast cancer survivors: Returning back to near-normal
For breast cancer survivors the transition was reported as 

being difficult and challenging at first: 
“It’s not a comforting feeling when you’re released, it’s not at 
all (laughs). It should be, but as I said, it’s not.” (Breast can-
cer survivor)

Figure 1

How Medical Team, Unmet Needs, and Social Support Impact the Transition Experience and Resulting Quality of Life for this 
Sample of Cancer Survivors



Volume 35, Issue 3, 2025  •   Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

466

However, most participants described returning to a good 
QOL (i.e., back to normal):

“At a point, […] it brings back a more normal kind of life and 
thinking that yes, there’s something after cancer” (Breast 
cancer survivor)

Survivors within this sample described uncertainty about 
being ready to leave the cancer centre and a feeling of being 
abandoned as they embarked on their transition journey. 
These were important challenges as the cancer centre and the 
oncologists represented a safety net in case the cancer came 
back:

“It feels like there’s no more net, safety net, but […] you’re kind 
of glad not having to go back there.” (Breast cancer survivor)

Specifically, breast cancer survivors’ main concern, when 
transitioned to the care of their primary care provider (PCP), 
was whether their PCPs could provide sufficient care to detect 
a potential recurrence. They felt a great sense of relief once 
they realized that their PCP was as qualified as their oncologist 
for follow-up care:

“You know, you feel like “oh I’m losing all that”, but then 
I was able to re-establish something with my family doctor 
through that um, cancer plan- program.” (Breast cancer 
survivor)

This realization was facilitated by a sense of trust in PCPs, 
which stemmed from an often longstanding and strong rela-
tionship where the PCP was described as supportive and able 
to answer the survivors’ questions. Some of the breast can-
cer survivors experienced the retirement of their PCPs and 
reported feeling alone and unprepared:

“I said, they – they honestly were absolutely amazing and I 
– I was just broken-hearted when they, when they decided to 
retire.” (Breast cancer survivor)

Breast cancer survivors who reported trust in their PCP 
used their SCPs less frequently. They used their SCP to dou-
ble-check the surveillance test schedule to ensure it was being 
followed. Additionally, breast cancer survivors typically had a 
straightforward follow-up care schedule, which also contrib-
uted to infrequent use of their SCPs:
“I sort of looked, ‘okay, I’m supposed to see my doctor every 3–6 
months, for an examination, and have a mammogram uh... a year 
– you know, after treatment’ […] That’s about it. Not an awful lot 
more than I can do about it.” (Breast cancer survivor)

Furthermore, breast cancer survivors reported their late 
and long-term effects were easy to manage and, therefore, 
felt empowered and capable of caring for their own health 
independently. 

“So, I think if you put it the other way in that, yeah, like - I 
think it’s good that I haven’t had to use it [SCP] that much 
except for reference, but, yeah. […] Like, for example, I know 
people have all kinds of issues after and all kinds of side-ef-
fects and mental health issues, and what have you, but like 
I said, a lot of people don’t. A lot of people are healthy and 
thriving and back to, you know, exercising and doing all 
kinds of things.” (Breast cancer survivor)

Lastly, breast cancer survivors reported they received sup-
port from peers, friends, and people in their community (par-
ticularly if they lived in a rural area), which helped with the 
transition and their current QOL. They frequently mentioned 
feeling connected and accepted. Many wanted to give back 
by offering their own support to recently diagnosed cancer 
patients or recently discharged cancer survivors:

“[…] we decided that after the classes we wanted to join – to 
become a support group for one another. […] we still meet 
every once in a while and have met over that 16-17-18 years.” 
(Breast cancer survivor)

In conclusion, breast cancer survivors in this sample were 
able to return to a near-normal lifestyle once the anxiety of 
the transition from the oncologist to the PCP decreased. The 
reduction in anxiety was facilitated by a strong trust in the 
PCP, uncomplicated follow-up care, few late and long-term 
effects and, importantly, support from their peers.

Male colorectal cancer survivors: Living with cancer and its 
side effects is our new normal

Male colorectal cancer survivors reported a different expe-
rience transitioning from active treatment to follow-up care 
in contrast to the breast cancer survivors. Although their tran-
sition had stressful beginnings, male colorectal cancer survi-
vors’ were more likely to report a decrease in their QOL as a 
consequence of their cancer. Despite a sense of relief for being 
alive, male colorectal survivors reported making ongoing sacri-
fices and important lifestyle changes:

“I have to be very grateful for the fact that I’m still alive and 
still functioning and still able to live 95% of my life as nor-
mal, within certain limitations, and you have to be very 
grateful for that, but in the same token, a lot of things have 
changed” (Male colorectal cancer survivor)

Male colorectal cancer survivors reported more gaps in 
their care when compared to the breast cancer survivor par-
ticipants and expressed frustration over the lack of medical 
resources and support. At discharge, male colorectal cancer 
survivors reported not knowing where to access appropriate 
support. Many survivors perceived a lack of expertise from 
their PCP and a general difficulty connecting with them. 
While they described their PCP as being available, they also 
perceived them as unable to provide the care they needed: 

“I just feel that there are times, it’s very difficult for me to be 
able to turn to my, you know, to my doctor.” (Male colorectal 
cancer survivor)

“My GP just says, ‘Well, I’m just not sure, you better get 
back to find somebody in the cancer centre’” (Male colorectal 
cancer survivor)

This reported lack of involvement from their PCP resulted 
in male colorectal cancer survivors using their SCP more often 
to schedule surveillance tests and keep track of their follow-up 
care. Compared to breast cancer survivors, male colorectal 
cancer survivors also had more late and long-term effects to 
monitor and reported being more greatly affected by the con-
sequences of their cancer treatments. These included dealing 
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with an ostomy bag, incontinence, and/or diet issues. They 
described having difficulties adjusting to a new lifestyle:

“So, it prepared me for the continuing problems I have been 
facing since the operation and since the end of the chemo and 
all that, more than three years ago. But I still have, I think, 
chronic fatigue and insomnia and all sorts of other things, 
so, it prepared me for that. And I remember that the nurse 
giving the education session talked about ‘a new normal’, 
she said ‘Don’t expect yourself to rebound, the effects of che-
motherapy are not just during the chemotherapy, they’re for 
several years and possibly for life. There is some permanent 
damage to the body.” (Male colorectal cancer survivor)

Additionally, they reported feeling uncomfortable about 
asking questions because they were afraid of being a burden 
to others. Because of their fear of becoming a burden or tak-
ing up resources for somebody who “really” needed it, male 
colorectal participants made do with what they had and started 
changing activities, foods, and lifestyles: 

“I’m sort of just laid back now, I say, ‘Well this is the way life 
is, get on with it’, um, I would have really like to have been 
able to call somebody who had access to my file without a 
feeling that I was demanding or complaining, or saying that 
you guys screwed me all up or something, which is not the 
case at all, you know, and say, ‘this is the problem I’m hav-
ing, is there anything I can do or do I just live and bear it?’” 
(Male colorectal cancer survivor)

“And you kind of live with the guilt where, I’m stage two, you 
know, I mean, you know, I’m doing OK. I think I’m getting 
better. So and as you get stronger, you’re like, ‘OK, I better 
leave those resources for people that people that really need 
those resources’. So, you often left with that feeling.” (Male 
colorectal cancer survivor)

In addition, their symptoms (i.e., ostomy bag, inconti-
nence, etc.) were reported as a source of embarrassment for 
participants: 

“A lot of people have vanity issues too, you know, with these 
things, with the bag, they don’t want people to know, you 
know?” (Male colorectal cancer survivor)

“It’s interesting, I must admit, it’s been very interesting, and 
certainly it affects your social life in a sense, because you’re 
going to say, you know, can I go there, and that’s what I have 
to do to make sure I’m not going to embarrass myself or the 
people there.” (Male colorectal cancer survivor)

Finally, male colorectal cancer survivors described wanting 
and needing peer support, but being unable to find a relevant 
group or if they found one, they felt they were unsatisfac-
tory. This may be due to the large variation in treatments and 
tumour site among colorectal cancer patients, which lead sur-
vivors to compare themselves and second-guess their treat-
ment and healthcare professionals.

“I was discussing with two of the people that went, I said “I 
think I should go to your group” and they asked me, they 
said, ‘Well, all of our guys have bags,’ they said, and I said, 
‘Well, I know that, I’m different, I’m supposed to eat a 

different kind of food and stuff […] it’s an entirely different 
issue, so the dietitians treat me differently, and they said, one 
of them came back to one time and they said, ‘Oh, there was 
three guys here, a year or two ago, that were like you, but 
they all died,’ so, I didn’t bother attending any of their meet-
ings.” (Male colorectal cancer survivor)

Participants also revealed  the importance of societal expec-
tations of being “tough” because of their sex, which may have 
affected the presence of support groups that suited them.

“And as you start to get stronger, you start to feel more con-
fident about talking to your doctor about it, because we’re 
being a male, you know, speaking with my doctor, it’s not 
something we normally do, you know? I grew up in an envi-
ronment where being a man, you kind of take it. You got 
to be tough in [specific profession]. You go through a lot of 
adversity. And, you know, [had a specific profession]. So, 
yeah, you know, you go through a lot of different emotion, 
and you deal with a lot of the [mental health concern].” 
(Male colorectal cancer survivor)

On the other hand, male colorectal cancer survivors 
reported they received important support from their families 
and spouses.

“My wife is on top of it all the time, she keeps notes and 
journals and writes it on the calendar, but if I was alone, 
(laughs) I probably wouldn’t keep on to all of this stuff.” 
(Male colorectal cancer survivor)

To summarize, male colorectal cancer survivors had diffi-
culties adapting to their new normals, which required many 
adjustments to late and long-term effects of their treatments. 
Their PCPs were was reported as being available but inad-
equate, and male colorectal cancer survivors were uncom-
fortable asking questions about their long-term effects. 
Resultantly, they reported that support came mostly from their 
families.

Female colorectal cancer survivors: Transitioning quietly to 
the new normal (at the intersection of sex and cancer type)

Finally, similar to breast cancer survivors, the transition for 
female colorectal cancer survivors was initially difficult and 
stressful, but became more manageable over time. These sur-
vivors reported limitations and their QOL appeared to have 
slightly decreased compared to before their cancer diagnosis, 
similarly to what male colorectal cancer survivors described: 

“My knees are bad, and still, they’re worse now than they 
were before. And the fatigue, I was fatigue, because I used to 
have all kinds of energy and I was fit at one time, and then 
fatigue, the body changes and the trouble swallowing and 
skin care issues and osteoporosis.” (Female colorectal cancer 
survivor)

Because of these long-term effects and the potential serious-
ness of their disease, leaving their oncologist was also a source 
of anxiety for these participants. They were uncertain of how 
well their PCP would take care of them. However, like breast 
cancer survivors, they were reassured when they experienced 
their follow-up care proceeding smoothly. Female colorectal 
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cancer survivors reported that the transition was facilitated by 
their relationship with their PCP who they describe as being 
close and supportive, similarly to breast cancer survivors:

“I got one doctor, I had him for, I’m sure, 20 years, when he 
retired, I think we were such good friends, I used to visit him 
at home, but he referred me to this other, much younger doc-
tor, and I’ve had him almost, well, a good 15 years. So, I’ve 
had only these two physicians, you know, forever.” (Female 
colorectal cancer survivor)

Whereas breast cancer survivors were reassured by the 
competence of their PCP, female colorectal cancer survivors 
were reassured by the continued presence and collaboration 
with their oncologist. Aligned with  the experience of  male 
colorectal cancer survivors, female colorectal cancer survi-
vors described their PCPs were available, but not adequate in 
providing the care they needed, unless their oncologist was 
involved: 

“You’re not certain that you’ll be taken care as well by your 
family doctor because your doctor is not aware of the can-
cer problem that might arise with, because it’s not their spe-
cialty. So, when you’re let go from the cancer clinic, I mean, 
I was worried, but I was... […] after meeting my doctor and 
she was communicating with my oncologist, and everything 
was under control […] It was like a triangle, my oncologist, 
my family doctor, myself. So, it was great. It was really... it 
put my mind at ease. It took a few months, but I think that’s 
normal.” (Female colorectal cancer survivor)

Therefore, instead of feeling alone as did male colorectal 
cancer survivors, or feeling cared for by their PCPs like breast 
cancer survivors, they spoke of a collaboration where all par-
ties contributed to care. 

“And they made you feel very secure, like, you know, even if 
I had another pain or whatever, I would talk to [her PCP]. 
And she you know, if I don’t have an answer, she said, we’ll 
call Dr. [oncologist] and see what he says, you know, so.” 
(Female colorectal cancer survivor)

Interestingly, female colorectal cancer survivors used 
their SCP more often than breast cancer survivors but less 
often than male colorectal cancer survivors. Specifically, sur-
vivors still took charge of their care, setting up appointments 
and overseeing the schedule of surveillance tests, perhaps 
because they could not rely 100% on their PCP, unlike breast 
cancer survivors. Nonetheless, like male colorectal cancer sur-
vivors, some participants reported a feeling of inadequacy on 
the PCP’s part as well as their own when it came to overseeing 
their care:

“So, at the beginning I was referring to my care plan more 
often, because I didn’t want my family doctor to slip on any-
thing and to forget to schedule something, but it never hap-
pened. So,  really,  we were just – I was double-checking to 
make sure that everything was on track.” (Female colorectal 
cancer survivor)

“But I kept going for blood tests, because he [PCP] insisted 
that I get blood tests every three months, and but he’s very, 
very busy, I know that, I’ve been looking after my blood, and 

I have to go again, and, but he hasn’t really taken, I guess, a 
leadership role in making sure that I’ve done all this sort of 
thing, no. And I’m not blaming him because I think it was 
my responsibility, really, but I didn’t really understand the 
whole thing.” (Female colorectal cancer survivor)

Female colorectal cancer survivors avoided talking about 
late and long-term effects, which was different from the two 
other groups. Although some late long-term effects would 
be expected from having colorectal cancer, they were barely 
addressed, except for the occasional effect from treatment:

“I was having some burning sensation in my... where I had 
my surgery” (Female colorectal cancer survivor)

This contrasted with male colorectal cancer survivors who 
described the numerous adjustments they had made to adapt 
to these long-term effects. Furthermore, female colorectal can-
cer survivors made no mention of having support from family 
or peers, feeling connected with their peers, or having unmet 
needs in terms of social support.

In summary, female colorectal cancer survivors shared 
some aspects with their peers of the same sex and some 
aspects of the same cancer type (i.e., breast cancer survivors 
and male colorectal cancer survivors). Indeed, the progression 
of their transition was like breast cancer survivors’, while the 
challenges they encountered were more similar to male col-
orectal cancer survivors’ experience.

DISCUSSION
The aim of this study was to use qualitative interviews and 

content and thematic analysis to explore sex and cancer type 
differences of female breast cancer survivors and male and 
female colorectal cancer survivors experiences transitioning 
from the cancer center oncologist care to the care of their pri-
mary care provider. The results offer interesting insights on 
how cancer type and sex may influence the transition to survi-
vorship care. Five themes, which were arranged and presented 
differently between groups, emerged from this analysis: survi-
vors’ current QOL, the transition experience itself, survivors’ 
relationship with their medical team, survivors’ unmet needs, 
and the social support the survivors received. While breast can-
cer survivors and male colorectal cancer survivors had reported 
different experiences during their transition from active treat-
ment to follow-up care, female colorectal cancer survivors 
shared characteristics with both groups. Thus, the intersec-
tionality of sex and cancer type is important to consider during 
this transition.

These results are a novel way of exploring the survivor-
ship experience. Previously, research has focused on the sep-
arate influence of demographic and medical characteristics on 
the transition from specialized to primary care (Franco et al., 
2016, Götze et  al., 2018, Firkins et  al., 2020, National Cancer 
Institute, 2017). However, based on our results, survivors expe-
rience of their survivorship care is dependent on multiple 
factors. For example, survivors’ needs post-treatment, which 
are affected by sex and cancer type, influence the relation-
ship that they have with their medical team. Survivors with 
greater late and long-term secondary effects from treatments 
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demonstrated needing more specialized care, had a differ-
ent level of reliance on their SCP, and their PCP (Franco 
et  al., 2016). For example, the colorectal cancer survivor par-
ticipants needed more specialized care to help manage their 
late and long-term effects from treatment and were not confi-
dent their PCP would be able to provide this care, resulting in 
greater unmet needs. In addition, colorectal survivors seemed 
to be aware of PCPs’ feelings of inadequacy in providing the 
necessary care to their particular cancer type (Zapka et  al., 
2015; Gore et al., 2023). On the other hand, breast cancer sur-
vivors in this sample did not report many late and long-term 
side effects, which could make PCPs more comfortable in 
providing care. PCPs were therefore described as more pres-
ent and survivors indicated that they viewed them as the main 
person responsible for their care, demonstrating a trust and 
involvement that was not present for colorectal cancer survi-
vors (Boekhout et al., 2015). In contrast, female colorectal can-
cer survivors interviewed for the present study infrequently 
addressed possible long-term effects stemming from colorec-
tal cancer treatments. Perhaps they felt their long-term effects 
were embarrassing (Jansen et al., 2010, Consedine et al., 2011) 
and this was their way of preserving their dignity or “femi-
ninity”. Alternatively, this finding may be due to an absence 
of long-term effects among our four participants, and is sug-
gested for investigation in future studies. 

Another notable difference amongst the study participants 
was in the area of  social support. While breast cancer survi-
vors reported finding comfort in social support from peers, 
colorectal cancer survivors did not. For males, the male sex 
role of being “tough” and the stigma around showing weak-
nesses was mentioned as a reason for survivors’ struggling to 
find support outside of their family. In addition, in the male 
colorectal cancer survivors’ experience, support groups were 
more likely to discriminate based on the type of treatment 
they received or the late and long-term effects they encoun-
tered. Of note, gender-based expectations may have influenced 
what participants believed was acceptable to report in terms of 
struggle. However, male participants expressed wanting more 
support while women with colorectal cancer did not express 
any need, suggesting there was more than gender at play. 
Considering male colorectal cancer survivors’ experience with 
social support, female colorectal cancer survivors might not 
have mentioned peer or family support because of the inter-
sectional effect of both their sex and cancer type. It is possible 
that the variety of treatments of their cancer type keeps them 
from finding peers with similar experiences, thus making peer 
support less accessible to them while their sex makes it so that 
they would prefer this type of social support (i.e., the “tend-
and-befriend” reaction to stress; (Taylor et  al., 2000) rather 
than family support, thus creating a gap in suitable social sup-
port sources).

Clinical implications
The intersectionality of cancer type and sex is import-

ant when considering the transition experience. Survivorship 
programs should therefore be viewed through a sex and dis-
ease-specific lens to help ensure that survivors’ needs are 

better met and that transition recommendations are personal-
ized to the survivors’ individualized physical and pscychosocial 
late and long-term effects and resultant needs. The model of 
follow-up care for the participants in this study is led by pri-
mary care providers (Jefford et  al., 2022), and was sufficient 
for breast cancer survivors who reported feeling empowered 
by this model of care. However, our results indicated that col-
orectal cancer survivors need a more personalized approach of 
follow-up care to better facilitate their transition and improve 
their QOL when transitioning. A model of care that allows 
for more contact with professionals who are familiar with the 
issues particular to colorectal cancer could be beneficial for 
these individuals (Jefford et al., 2022). A nurse-led survivorship 
model of care may therefore be appropriate for male colorec-
tal cancer survivors to provide more specialized care regarding 
late and long-term side effects. On the other hand, this study 
indicates that female colorectal survivors experience greater 
isolation and are perhaps less willing to share their difficulties. 
Although they had good relationships with their PCP, these 
participants searched for professionals with more experience 
caring for colorectal cancer survivors. Based on these results, a 
shared model of care where primary care providers and oncol-
ogists or oncology nurses collaborate to support the survivor 
may help address female colorectal cancer survivors’ transition 
experience. Finally, the transition experience and the survivor-
ship period vary according to factors such as sex and cancer 
type and therefore support and tools should be individiualized 
and not considered as one-size-fits-all (Jefford et al., 2022).

Limitations
Although the researchers attempted to balance the sex-spe-

cific cancers being investigated, the small sample limits gen-
eralization, particularly due to the small number of female 
colorectal cancer survivors. Meaningful generalizations also 
could not be made to survivors of different age, ethnicity, and 
socioeconomic status. Furthermore, this study was a second-
ary data analysis, which did not explicitly ask participants to 
reflect on how their sex and cancer type influenced their expe-
rience of the transition.

Future directions
Future studies could look at the differences between spe-

cific sex and cancer types in the transition from active treat-
ment to follow-up care using an interview guide that reflects 
this research question. Recent efforts to address the needs 
of survivors have proposed survivorship care plans (SCPs), 
documents that were intended to make the transition eas-
ier to manage for survivors (Howell et  al., 2011). The effects 
of SCPs are currently unclear, perhaps due to discrepancies in 
the way they have been implemented, formatted, constructed, 
and delivered (LaGrandeur et  al., 2018). One possible limit-
ing factor is that SCPs may not address the unmet needs spe-
cific to sex and cancer type (Institute of Medicine and National 
Research Council, 2005). As seen in this study, survivors var-
ied in their use of SCPs  and reported having differing views 
regarding their value. To clarify these differences, the physical 
and psychosocial long-term effects of female colorectal cancer 
survivors should also be investigated further. That is, female 
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colorectal cancer survivors were the only ones who did not talk 
about physical and psychosocial long-term effects which indi-
cates either an absence of effects or a reluctance from those 
survivors to express themselves on such issues. Investigating 
this could open the door to better communication of female 
colorectal cancer survivors’ needs after treatment and modi-
fied SCPs that include information that would be pertinent to 
these survivors. It would also be interesting to study the expe-
rience of male cancer survivors with a sex-specific cancer such 
as prostate or testicular cancer in addition to the cancer types 
that were represented in the present study. This would help 
further tease out differences in terms of sex-specific cancers 
and cancers where both sexes are affected.

CONCLUSION
In conclusion, breast cancer survivors in this study were 

satisfied with follow-up care provided by their PCP, while col-
orectal cancer survivors reported experiencing greater barri-
ers to satisfactory follow-up care, particularly regarding their 
relationship with PCPs, the monitoring of late and long-term 
side effects and the impact these had on their quality of life, 
and obtaining the right social support. Males described ampli-
fied challenges during their survivorship journey. Therefore, 
the intersectionality of both factors was of considerable impor-
tance in modulating the experience of transitioning from an 
oncology centre to primary care.
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RÉSUMÉ
Depuis 2024, 64 % des survivants du cancer prolongent leur vie 
de 5  ans ou plus grâce à leur traitement. Cependant, les besoins 
de soins de suivi sont particuliers chez cette population en crois-
sance et la transition des traitements contre le cancer vers les soins 
de suivi primaires est ardue. Plus d’informations sont nécessaires 
pour comprendre ce qui facilite ou empêche cette transition. Le sexe 
et le type de cancer des survivants font partie des facteurs suscep-
tibles d’influencer leur expérience de la transition. À l’aide d’une 
analyse thématique secondaire et du contenu de 30 entrevues réal-
isées auprès de personnes ayant survécu au cancer colorectal et 
du sein, nous avons étudié l’impact du sexe et du type de cancer 

sur leur expérience de la transition. L’analyse des thèmes définis a 
révélé que le sexe et le type de cancer ont une incidence sur la tran-
sition des survivants, tant sur les plans multidimensionnel qu’indi-
viduel. Les survivants du cancer colorectal ont rapporté davantage 
d’effets secondaires tardifs et à long terme que les survivantes du 
cancer du sein, décrivant différemment leur qualité de vie et leurs 
besoins non satisfaits. Si les hommes confient davantage leurs soins 
de suivi à leurs épouses et sont plus distants avec leurs profession-
nels de la santé, les femmes s’occupent de leur propre suivi et se dis-
ent plus proches des professionnels, ce qui facilite leur transition 
vers les soins de suivi.

Mots-clés : survie, méthodes qualitatives, soins de suivi, 
caractéristiques sociodémographiques, type de cancer, sexe et 
analyse basée sur le sexe

CONTEXTE

Grâce aux plans de traitement améliorés et aux nou-
velles connaissances médicales, davantage de personnes 

atteintes de cancer sont encore en vie au moins cinq ans après 
leur diagnostic (Canadian Cancer Society/Société canadienne 
du cancer, 2023). Depuis 2024, au Canada, 64 % des survivants 
ont une espérance de vie de 5  ans ou plus après leur traite-
ment  : une impressionnante augmentation si l’on compare 
au taux de survie de 55  % des années  90 (Canadian Cancer 
Society/Société canadienne du cancer, 2023). Toutefois, avec 
le vieillissement de la population, le fardeau incombant au 
système de santé canadien s’alourdit (Gibbard, 2018) et les 
soins de survie ne peuvent plus être assurés uniquement par 
les oncologues. Ce faisant, la transition des survivants vers 
les soins de survie encadrés par des modèles de soins alterna-
tifs en dehors du centre d’oncologie devient une question per-
tinente pour l’avenir de la pratique (Jefford et  al., 2008). Un 
modèle de soins de ce type repose notamment sur l’aiguillage 
des patients vers les fournisseurs de soins primaires.

Cette transition vers les soins de suivi a cependant été 
décrite comme une étape stressante par certains fournisseurs 
de soins primaires, puisque les survivants ont des besoins qui 
diffèrent en fonction de leur maladie, et avec lesquels ces pro-
fessionnels n’ont pas forcément d’expérience (Fitch, 2018). 
Les survivants ont également exprimé leurs préoccupations à 
l’égard des compétences des professionnels de la santé pour 
répondre à des besoins liés au cancer. Il arrive que les survi-
vants trouvent qu’un professionnel est mal outillé pour détec-
ter rapidement une récidive du cancer (Franco et  al., 2016) 
ou pour traiter les effets secondaires tardifs ou à long terme 
du traitement. Comprendre l’expérience des survivants qui 
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passent des traitements administrés par l’oncologue aux soins 
de suivi avec d’autres professionnels de même que les facteurs 
qui favorisent cette transition peut aider à mieux répondre 
aux besoins des patients concernés et permettre aux fournis-
seurs de soins primaires de se sentir plus à l’aise pour soigner 
cette population en augmentation. Le rôle du sexe et du type 
de cancer dans la transition vers les soins de suivi a été très 
peu étudié, mais nous savons que ces facteurs peuvent modu-
ler l’expérience de plusieurs façons.

Les précédentes recherches ont étudié comment la navi-
gation des patients dans le système de santé et leur façon de 
demander de l’aide pouvait changer en fonction du sexe. Des 
effets similaires sont à considérer dans l’expérience de la tran-
sition. L’examen juste des différences entre les sexes est un 
problème récurrent dans la littérature. La plupart des études 
abordent la question en fonction de cancers sexospécifiques 
(Simard et al., 2013; Hawkins-Taylor et al., 2019). D’autres cher-
cheurs ont comparé la différence entre les sexes en étudiant 
les cas d’hommes et de femmes atteints de différents types 
de cancers, ce qui peut amener à confondre l’influence attri-
buée au sexe et celle attribuée au type de cancer (Harrison 
et al., 2012; Jefford et al., 2008; Handberg, Nielson et Lomborg, 
2013).

Il est prouvé que le type de cancer influence la qualité de 
vie et les ajustements que les survivants auront à faire après 
leur traitement (Fitch, 2018; Franco et  al., 2016; Götze et  al., 
2018; Firkins et al., 2020; Jansen et al., 2010). Une méta-ana-
lyse de Firkins et collaborateurs (2020) regroupant des études 
sur la survie au cancer à long terme indique que la qualité 
de vie est grandement affectée dans les cas de survie à long 
terme (2-26  ans), plus particulièrement en ce qui concerne 
la santé physique et mentale. De plus, le type de traitement 
est un possible élément modérateur à cette conclusion. Pour 
cette méta-analyse, quatre études portaient sur la qualité de 
vie en fonction du type de traitement. De ces quatre études, 
trois révèlent que les survivants ayant reçu de la radiothérapie 
seulement ont dit avoir une moins bonne qualité de vie et une 
moins bonne santé globale, comparativement aux survivants 
traités par chirurgie seulement. Le type de cancer et le stade 
de la maladie influencent le choix de traitement (Jefford et al., 
2008; National Cancer Institute, 2017). Par exemple, nous 
savons que les cancers de stade précoce et l’absence de récidive 
améliorent la qualité de vie, probablement parce que les traite-
ments requis sont moins agressifs (Fitch, 2018). Donc, les dif-
férents types de cancers impliquent des expériences variables 
post-traitement (p.  ex.  différents symptômes ou problèmes à 
long terme) en raison de la multitude de traitements fournis 
aux patients (National Cancer Institute, 2017).

Afin de mieux mesurer l’importance des facteurs liés au 
sexe et au type de cancer sur l’expérience de la transition du 
centre de cancer aux soins primaires, la présente étude a exa-
miné les différences dans les transitions des soins en fonction 
du type de cancer et du sexe, à l’aide d’une analyse qualitative 
des entrevues réalisées avec des survivantes du cancer du sein 
ainsi que des femmes et des hommes ayant survécu au cancer 
colorectal.

MÉTHODOLOGIE
La présente étude fait partie d’une recherche plus vaste qui 

explore les recommandations sur la mise en œuvre de plans 
de soins aux survivants  (PSS) du cancer, partout au Canada. 
Elle se base sur les entrevues réalisées auprès de survivantes 
du cancer du sein, de survivants du cancer colorectal et de pro-
fessionnels de la santé (subvention de fonctionnement des 
IRSC, FRN  : 16370). Les PSS sont des documents remis aux 
survivants qui facilitent la transition des traitements aux soins 
de suivi (Howell et al., 2011). Pour les études de plus grande 
envergure, les PSS étaient remis par les infirmières en oncolo-
gie. Les PSS reçus par les participants à la présente étude com-
prenaient un sommaire des traitements, les effets secondaires 
tardifs et à long terme attendus, les recommandations pour 
les tests de suivi ainsi que des renseignements sur les besoins 
psychosociaux. Le contenu des documents pouvait différer 
d’une organisation à une autre (Howell et al., 2011).

Le présent article découle d’une sous-analyse des données 
qualitatives provenant d’une plus vaste étude portant sur la 
question de recherche suivante  : l’expérience de la transition 
des traitements spécialisés aux soins de suivi dépend-t-elle 
du sexe ou du type de cancer des survivants? Pour répondre 
à la question, les participants ont pris part à une entrevue 
semi-structurée sur leur expérience de la transition et des PSS. 
Les réponses ont été analysées avec l’approche qualitative et 
thématique décrite ci-après. Puisqu’il s’agissait d’une analyse 
de données secondaire, le recrutement, les procédures et la 
collecte des données ont été faits en vue de la plus vaste étude. 
L’analyse des données secondaires n’a pas permis de répondre 
à la question principale du projet de recherche.

Participants
Les participants de la plus grande étude sont des personnes 

ayant survécu au cancer du sein et au cancer colorectal. Pour 
être admissibles, les participants devaient  : a) avoir reçu leur 
congé du Programme de bien-être au-delà du cancer et du pro-
gramme de L’Hôpital d’Ottawa offert aux survivants depuis 
au moins 12  mois avant l’entrevue, b)  être capable de parler 
et comprendre l’anglais ou le français, et c)  avoir accepté de 
se prêter à une entrevue de 30 à 45 minutes. Tout a été mis 
en œuvre pour obtenir un échantillon bien équilibré entre les 
hommes et les femmes et entre les types de cancers. Parce que 
les participants étaient interrogés sur leur sexe, il n’était pas 
possible de laisser planer les suppositions à propos du genre. 
C’est cet aspect qui a motivé l’utilisation d’une analyse basée 
sur le sexe. Pour la présente étude, le sexe est décrit comme un 
ensemble bien précis d’attributs biologiques (gouvernement 
du Canada, 2023). La seconde analyse a utilisé le même échan-
tillon de participants que pour la plus grande étude.

Procédure
Pour la plus grande étude, les participants ont été recru-

tés à partir de listes générées par L’Hôpital d’Ottawa, en fonc-
tion des critères d’admissibilité (type de cancer, consentement 
à être contacté, congé à l’intérieur de la période ciblée, pro-
fessionnels de la santé nommés au moment du congé). Ils 
ont ensuite reçu une lettre d’invitation de la part du person-
nel de la clinique. Les personnes intéressées devaient ensuite 
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communiquer avec la personne coordonnant l’étude par télé-
phone ou par courriel, qui leur expliquait en quoi consis-
tait l’étude. Le consentement verbal éclairé a été obtenu par 
téléphone et une copie du formulaire de consentement a été 
envoyée par la poste ou par courriel aux personnes ayant mani-
festé leur intérêt. Comme compensation pour leur temps, 
les participants ont reçu une carte cadeau de 50  $. Le guide 
d’entrevue a été élaboré en fonction de la plus grande étude, 
conformément à son utilisation du Cadre des domaines théo-
riques v2 (CDT-v2). Le CDT-v2 répartit en 14 domaines les dif-
férentes influences cognitives, sociales et environnementales 
qui influencent le comportement (Atkins et  al., 2017). Ces 
domaines comprennent le savoir, les compétences, le rôle 
social/professionnel et l’identité, les intentions, les objectifs et 
autres. Les guides d’entrevue sont basés sur ce cadre de tra-
vail pour favoriser l’interrogation plus systématique des par-
ticipants à propos des facteurs qui empêchent ou facilitent 
l’utilisation des PSS. Les entrevues ont été réalisées par BM, 
candidate au doctorat de dernière année en psychologie cli-
nique ayant de l’expérience en matière d’entrevue qualitative 
et de recherche sur la survivance. La personne qui animait les 
entrevues n’avait aucun lien avec les participants. Les entre-
vues ont été enregistrées, puis transcrites mot à mot. Pour une 
copie des guides d’entrevue, veuillez contacter l’auteure-res-
source. Pour cette deuxième analyse de données, nous avons 
utilisé les données recueillies (c’est-à-dire toutes les transcrip-
tions d’entrevues) au cours de la grande entrevue, pour aller au 
fond de notre question de recherche.

Analyse qualitative
Pour l’examen des données secondaires, toutes les entre-

vues transcrites ont fait l’objet d’une analyse thématique et de 
contenu, puisque ces méthodes sont utiles pour étudier les 
processus sociaux par le biais d’approches inductives (Braun 
et Clarke, 2012). L’analyse a été effectuée par LG, DB, BM et 
SL à l’aide du logiciel NVivo 12. Le processus d’analyse de don-
nées est basé sur les recommandations pour la création et 
les tests de codes de Roberts, Dowell et Nie (2019). L’équipe 
de recherche a commencé par lire les transcriptions pour 
faire ressortir les codes initiaux. Une fois le degré de satura-
tion atteint, les codes qui étaient jugés utiles à la question de 
recherche ont été retenus, et les autres, rejetés. Une liste de 
codage a été élaborée, et chaque code a été défini (Roberts, 
Dowell et Nie, 2019; Castleberry et Nolen, 2018).

Pour assurer la fiabilité de la liste de codage et des inter-
prétations, LG, BM et DB ont codé indépendamment 20  % 
des entrevues (n = 6) afin d’évaluer la fiabilité des intercodeurs 
(O’Connor et Joffe, 2020). Les résultats ont ensuite été com-
parés et les divergences ont été examinées jusqu’à l’obtention 
d’un consensus. Les améliorations nécessaires ont été appor-
tées à la liste de codage pour rehausser la précision des codes. 
Puis trois autres entrevues ont fait l’objet d’un double codage 
jusqu’à ce que l’accord atteigne 80 % ou plus. Cet élagage s’est 
déjà avéré suffisant dans le cadre d’une analyse thématique 
(Joffe, 2012).

Finalement, les conclusions ont été tirées sur la base de 
la liste de codage et des interprétations des thèmes. Les cinq 

grands thèmes qui ont émergé ont été passés en revue et dis-
cutés au sein de l’équipe de recherche pour faire ressortir les 
différences les plus représentatives du processus de transition, 
en fonction du type de cancer et du sexe de la personne. Ces 
thèmes finaux seront décrits ci-dessous. 

RÉSULTATS
Participants

La taille de l’échantillon de cette étude était de 30  partici-
pants, dont onze survivantes du cancer du sein, cinq femmes 
et 14 hommes ayant survécu au cancer colorectal. La majorité 
de ces personnes (18/30) vivaient en milieu urbain (selon leur 
code postal) et étaient âgées de 49 à 87 ans, pour un âge moyen 
de 68  ans. Toutes les entrevues ont été réalisées en anglais, 
sauf une qui a été faite en français. L’étude a pris en compte 
les cancers sexospécifiques en sélectionnant un type de cancer 
touchant principalement les femmes, et uniquement repré-
senté par des femmes dans notre échantillon, et un type de 
cancer non sexospécifique, ce qui a permis de faire des com-
paraisons entre les types de cancers et pour un même type de 
cancer.

Thèmes
Sont ressortis cinq grands thèmes sur les différences 

entre les types de cancers et le sexe  : 1) Équipe médicale des 
survivants (niveau de confiance envers les professionnels 
de la santé, l’oncologue et l’infirmière en oncologie qui four-
nit le PSS); 2)  Besoins non satisfaits (effets secondaires tar-
difs et à long terme); 3) Transition vers les professionnels de 
la santé (expérience des survivants, positive ou négative, pen-
dant la transition du traitement spécialisé aux soins de suivi); 
4) Qualité de vie actuelle (telle que rapportée par les survivants 
à la transition), et 5) Soutien social (soutien de la famille, des 
pairs et de la communauté et sentiment d’appartenance envers 
la communauté des survivants). Il est intéressant de noter que 
ces thèmes sont interdépendants et que les déclarations issues 
d’une entrevue avec une personne survivante pourraient 
avoir été codées sous plus d’un thème (c.-à-d. que les thèmes 
n’étaient pas mutuellement exclusifs). Parmi les cinq grands 
thèmes, ceux qui représentent les différences basées sur les 
types de cancers et le sexe sont résumés ainsi  : 1)  les survi-
vantes du cancer du sein  : retour à la normale – ou presque; 
2) hommes ayant survécu au cancer colorectal  : vivre avec le 
cancer et ses effets secondaires est notre nouvelle normalité; 
et, 3)  survivantes du cancer colorectal  : une transition douce 
vers une nouvelle normalité (à mi-chemin entre le sexe et le 
type de cancer). La figure 1 montre comment les cinq thèmes 
sont reliés, même s’ils sont présentés différemment en fonc-
tion du sexe et du type de cancer. 

Survivantes du cancer du sein : retour à la normale – ou 
presque

Pour les survivantes du cancer du sein, la transition est 
considérée comme étant difficile et éprouvante au début :

« Ce n’est pas rassurant d’avoir son congé, mais pas du tout 
(rires). Ça devrait l’être, mais comme je l’ai dit, ça ne l’est 
pas. » (Survivante du cancer du sein)
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Cependant, la plupart des participantes ont dit avoir 
retrouvé une bonne qualité de vie (c.-à.-d.  un retour à la 
normale).

« À un certain point […] on revient en quelque sorte à une 
vie normale, et à se dire que oui, il y a quelque chose après le 
cancer. » (Survivante du cancer du sein)

Des survivantes du présent échantillon ont dit avoir ressenti 
une certaine incertitude à quitter le centre de cancérologie, 
et avoir eu l’impression d’être abandonnées au début de leur 
transition vers les soins de suivi. Cela constitue un élément 
important, car le centre de traitement et les oncologues sont 
vus comme un filet de sécurité au cas où le cancer reviendrait.

«  On dirait qu’il n’y a plus de filet, ou de filet de sécurité, 
mais […] c’est quand même bien de ne plus avoir à y retour-
ner. » (Survivante du cancer du sein)

Plus précisément, les survivantes du cancer du sein qui 
sont dirigées vers leurs fournisseurs de soins primaires se 
demandent surtout si ces personnes pourront faire le néces-
saire pour détecter une éventuelle récidive. Elles sont bien sou-
lagées lorsqu’elles réalisent que leurs fournisseurs de soins de 
santé sont aussi qualifiés que leur oncologue pour assurer la 
continuité des soins :

« Vous voyez, on se dit  : “Oh, je perds tout ça!”, mais j’ai 
ensuite pu mettre quelque chose en place avec mon médecin 
de famille grâce à ce… programme de lutte contre le cancer. » 
(Survivante du cancer du sein)

Il a été possible de réaliser cela grâce à la confiance qui 
se développe avec les professionnels de la santé, qui découle 
souvent d’une relation solide et de longue haleine où ces pro-
fessionnels ont su soutenir leur patiente et répondre à ses 

questions. Certaines survivantes ont vu leurs fournisseurs de 
soins primaires partir à la retraite et ont dit se sentir seules et 
non préparées à cela :

«  Mon médecin était vraiment merveilleux et ça m’a fait 
beaucoup de peine quand il a décidé de prendre sa retraite. » 
(Survivante du cancer du sein)

Les survivantes du cancer du sein qui ont confiance en 
leurs fournisseurs de soins primaires utilisent moins souvent 
leur PSS. Leurs professionnels les aidaient à revérifier le calen-
drier des tests de surveillance pour s’assurer qu’il était bien 
suivi. De plus, les survivantes du cancer du sein avaient un 
échéancier de soins de suivi qui était simple, ce qui a égale-
ment contribué à l’utilisation moins régulière des PSS :

« Je me suis dit : “OK, je suis censée voir mon médecin aux 
3 à 6 mois pour un examen et passer une mammographie… 
euh… un an après le traitement.” […] Et c’est pas mal ça. Je 
ne peux pas faire beaucoup plus que ça. » (Survivante du 
cancer du sein)

De plus, les survivantes du cancer du sein ont dit que les 
effets secondaires tardifs et de longue durée du traitement 
étaient faciles à gérer, ce qui les a fait sentir en confiance et 
capables de prendre soin elles-mêmes de leur santé.

« Je pense que si on voit les choses sous un autre angle, c’est 
bien que je n’aie pas vraiment eu à utiliser le PSS, sauf pour 
référence. Par exemple, je sais que les gens ont toutes sortes 
de problèmes après et toutes sortes d’effets secondaires et de 
problèmes de santé mentale et autres choses du genre, mais 
comme je l’ai dit, plusieurs n’en ont pas. Plusieurs personnes 
sont en santé et recommencent, vous savez, à faire de l’exer-
cice et toutes sortes de choses.  » (Survivante du cancer du 
sein)

Figure 1

Influence de l’équipe médicale, des besoins non satisfaits et du soutien social dans l’expérience de la transition et la qualité de vie 
de cet échantillon de survivants du cancer

Équipe médicale
•	Fournisseur de soins 

primaires
•	Oncologue
•	Plan de soins de survie
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Besoins non satisfaits
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Enfin, les survivantes du cancer du sein ont dit se sentir sou-
tenues par leurs pairs, leurs amis et les gens de leur commu-
nauté (plus encore pour celles vivant en milieu rural), ce qui a 
facilité la transition et amélioré leur qualité de vie actuelle. Elles 
ont souvent mentionné avoir le sentiment d’être en lien avec 
d’autres personnes et se sentir acceptées. Plusieurs d’entre elles 
avaient envie de redonner au suivant en offrant leur aide aux per-
sonnes ayant reçu un diagnostic récemment ou aux survivantes 
du cancer qui allaient elles aussi amorcer cette transition.

«  […] nous avons décidé qu’après les séances nous vou-
lions former un groupe de soutien pour nous aider les unes 
les autres. […] on se rencontre encore, une fois de temps en 
temps, et ça dure depuis seize, ou dix-sept ou dix-huit ans. » 
(Survivante du cancer du sein)

En conclusion, les survivantes du cancer du sein qui com-
posent cet échantillon ont pu retrouver un mode de vie quasi 
normal, une fois que l’anxiété de la transition de l’oncologue 
aux fournisseurs de soins primaires a diminué. Un fort lien 
de confiance avec les professionnels de la santé qui prennent 
le relais, des soins de suivis sans complications, le peu d’effets 
secondaires tardifs et à long terme et, plus important encore, 
le soutien des pairs, ont aidé à réduire l’anxiété.

Hommes ayant survécu au cancer colorectal : vivre avec le 
cancer et ses effets secondaires est notre nouvelle normalité

Les hommes qui ont survécu au cancer colorectal n’ont pas 
vécu la transition du traitement spécialisé aux soins de suivi de 
la même manière que les survivantes du cancer du sein. Bien 
sûr, les débuts de cette transition ont été stressants, mais les 
survivants du cancer colorectal ressentaient surtout l’impact 
du cancer sur leur qualité de vie. Malgré le soulagement res-
senti d’être en vie, les survivants du cancer colorectal ont dit 
devoir faire des sacrifices continus et d’importants change-
ments à leur mode de vie. 

« Je dois être très reconnaissant d’être encore en vie, de pou-
voir faire des choses et d’avoir retrouvé ma vie d’avant à 
95 %, malgré certaines limites. On doit être vraiment heu-
reux pour ça, mais en même temps, plusieurs choses ont 
changé. » (Survivant du cancer colorectal)

Les hommes ayant survécu au cancer colorectal ont remar-
qué plus de lacunes dans leurs soins que les survivantes du 
cancer du sein, et exprimé des frustrations vis-à-vis le manque 
de ressources médicales et de soutien. Au congé, les survi-
vants du cancer colorectal ont dit ne pas savoir vers qui se tour-
ner pour obtenir l’aide dont ils avaient besoin. Plusieurs ont 
déploré le manque d’expertise de leurs fournisseurs de soins 
primaires et la difficulté générale à créer des liens avec ces per-
sonnes. Bien qu’ils aient décrit leurs professionnels comme 
étant disponibles, ils ont également perçu qu’ils n’étaient pas 
en mesure de fournir les soins nécessaires. 

« Je sens seulement que par moments, c’est très difficile pour 
moi de me tourner vers mon médecin. » (Survivant du can-
cer colorectal)

« Mon médecin traitant dit toujours qu’il n’est pas sûr et que 
je serais mieux de voir quelqu’un du centre de traitement. » 
(Survivant du cancer colorectal)

Ce manque d’implication de la part de leurs fournisseurs 
de soins primaires a fait en sorte que les survivants du can-
cer colorectal utilisent leur  PSS plus souvent pour prévoir 
des examens de surveillance et assurer le suivi de leurs soins. 
Comparativement aux survivantes du cancer du sein, les sur-
vivants du cancer colorectal avaient davantage d’effets secon-
daires tardifs et de longue durée à surveiller. Ils ont mentionné 
être davantage affectés par les conséquences de leurs trai-
tements contre le cancer, comme le fait de devoir vivre avec 
un sac de stomie, de l’incontinence ou des problèmes alimen-
taires. Les survivants ont dit avoir du mal à s’habituer à leur 
nouveau mode de vie :

«  Ça m’a préparé pour les problèmes que j’ai continuelle-
ment depuis l’opération et la fin de la chimio et tout ça, il y 
a plus de trois ans. Mais j’ai toujours, je pense, de la fatigue 
chronique et je fais de l’insomnie et j’ai toutes sortes d’autres 
choses, et ça ne m’a préparé pour ça. Et je me souviens que 
l’infirmière qui donnait la séance d’information a parlé d’une 
nouvelle normalité. Elle a dit de ne pas s’attendre à rebondir, 
que les effets de la chimiothérapie durent pendant plusieurs 
années, parfois même pour la vie. Il y a des dommages per-
manents au corps. » (Survivant du cancer colorectal)

De plus, les survivants ont confié ne pas se sentir à l’aise 
de poser des questions, de crainte d’être un fardeau pour les 
autres. Parce qu’ils avaient peur de devenir un fardeau ou 
d’utiliser les ressources de quelqu’un qui en avait « vraiment » 
besoin, les participants qui ont survécu au cancer colorectal 
ont fait avec ce qu’ils avaient et ont commencé à changer d’ac-
tivités, d’alimentation et de mode de vie :

« J’ai lâché prise maintenant, je me dis que c’est la vie et que 
je dois m’y faire, mais j’aurais vraiment aimé pouvoir appe-
ler quelqu’un qui aurait eu accès à mon dossier sans avoir 
l’impression de demander ou de me plaindre ou de dire qu’ils 
m’ont bousillé ou quelque chose comme ça, ce qui n’est pas du 
tout le cas. J’aurais aimé pouvoir dire “Voici mon problème, 
est-ce qu’il y a quelque chose à faire, ou est-ce que je dois juste 
apprendre à vivre avec?”. » (Survivant du cancer colorectal)

« Et on continue de se sentir coupable. Je me dis : “Je suis au 
stade 2, vous comprenez ce que je veux dire? Je vais bien, je 
pense que je vais mieux”, alors à mesure qu’on remonte la 
pente, on se dit qu’on serait mieux de laisser les ressources 
aux personnes qui en ont vraiment besoin. On pense beau-
coup comme ça. » (Survivant du cancer colorectal)

De plus, leurs symptômes (impliquant le port d’un sac de 
stomie ou de l’incontinence, par exemple) sont source de gêne 
pour les participants :

« Pour plusieurs c’est une question de fierté, vous savez, ces 
choses, le sac et tout, on ne veut pas que les gens sachent, vous 
comprenez? » (Survivant du cancer colorectal)

« C’est intéressant, je dois l’admettre, c’est vraiment intéres-
sant et ça affecte certainement la vie sociale jusqu’à un cer-
tain point, parce qu’on se demande si on peut aller à tel ou 
tel endroit, mais c’est ce que je dois faire pour être certain 
de ne pas me mettre ou mettre les autres dans l’embarras. » 
(Survivant du cancer colorectal)
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Finalement, les survivants du cancer colorectal ont dit cher-
cher le soutien de leurs pairs et en avoir besoin, mais être inca-
pables de trouver le bon groupe de personnes, ou lorsqu’ils 
en trouvaient un, qu’il ne répondait pas parfaitement à leurs 
besoins. Cela peut découler des nombreux types de traite-
ments et emplacements des tumeurs chez les patients atteints 
d’un cancer colorectal, amenant les survivants à se comparer et 
à remettre en question leur traitement et leurs professionnels 
de la santé. 

« Je parlais avec deux personnes qui allaient aux rencontres, 
et je leur ai dit : “Je pense que je devrais me joindre à votre 
groupe”, et ils m’ont dit que toutes les personnes dans le 
groupe avaient un sac. Alors j’ai dit  : “Eh bien, je sais que 
je suis différent, je suis supposé manger autrement, et tout 
[…] c’est complètement différent, alors les nutritionnistes me 
traitent différemment”. L’un d’eux est revenu me dire : “Oh, 
il y a déjà eu trois gars qui sont venus il y a un ou deux 
ans, ils étaient comme toi, mais ils sont tous morts”, alors 
je n’ai pas pris la peine d’assister à l’une de leurs réunions. » 
(Survivant du cancer colorectal)

Les participants ont également mentionné l’importance 
des attentes de la société d’être «  fort », parce qu’ils sont des 
hommes, ce qui a pu les faire renoncer à participer à des 
groupes de soutien qui les auraient aidés. 

«  Et aussitôt que tu reprends des forces, tu te sens plus en 
confiance d’en parler à ton médecin, parce qu’on est des 
hommes, vous savez, et que normalement on ne parle pas 
avec son médecin, vous comprenez? J’ai grandi dans un 
environnement où les hommes encaissent. Il faut être fait 
fort pour être [nom de son métier]. On rencontre beaucoup 
d’adversité. J’étais [nom de son métier]. Alors, oui, on passe à 
travers la gamme des émotions et on doit gérer beaucoup de 
[soucis de santé mentale]. » (Survivant du cancer colorectal)

En revanche, les survivants du cancer colorectal ont dit 
avoir reçu beaucoup d’aide de la part de leurs familles et de 
leur épouse. 

«  Ma femme gère la situation parfaitement, elle prend des 
notes, elle tient un journal et écrit sur le calendrier, mais si je 
ne l’avais pas (rires), j’en perdrais probablement des bouts. » 
(Survivant du cancer colorectal)

En résumé, les survivants du cancer colorectal ont du mal 
à s’adapter à leur nouvelle normalité, qui demande plusieurs 
ajustements aux effets tardifs et à long terme des traitements. 
Leurs fournisseurs de soins primaires sont décrits comme 
étant disponibles, mais incompétents, et les patients se disent 
mal à l’aise de leur poser des questions sur les effets à long 
terme. Cela explique pourquoi l’aide est surtout venue des 
membres de leurs familles.

Survivantes du cancer colorectal : une transition douce vers 
une nouvelle normalité (à mi-chemin entre le sexe et le type 
de cancer)

Finalement, tout comme les survivantes du cancer du sein, 
la transition des survivantes du cancer colorectal a d’abord été 
difficile et stressante, mais plus facile à gérer au fil du temps. 
Le groupe de survivantes a rapporté des limitations et leur 

qualité de vie a semblé légèrement diminuée comparative-
ment à leur réalité avant le diagnostic, et cela se rapproche de 
ce que les hommes ayant survécu au même cancer ont décrit :

« J’ai des problèmes de genoux, mais là, c’est pire encore. Et 
la fatigue… j’étais fatiguée, mon énergie fluctuait beaucoup, 
et j’étais en forme à l’époque, puis il y a la fatigue, le corps qui 
change, les difficultés à avaler, les problèmes de peau et l’os-
téoporose. » (Survivante du cancer colorectal)

À cause des effets secondaires à long terme et de la gra-
vité éventuelle de la maladie, le fait de ne plus voir leur onco-
logue était une autre source d’anxiété pour ces femmes, qui ne 
savaient pas comment leurs professionnels de la santé allaient 
prendre soin d’elles. Cependant, tout comme les survivantes 
du cancer du sein, elles ont été rassurées en constatant que 
leurs soins de suivi se déroulaient bien. Les survivantes du 
cancer colorectal ont mentionné que la transition a été facilitée 
par la relation qu’elles avaient développée avec leurs fournis-
seurs de soins de santé, qu’elles ont décrit comme une relation 
empreinte de proximité et de solidarité, tout comme les survi-
vantes du cancer du sein :

«  Mon premier médecin m’a certainement suivie pendant 
20 ans, puis il a pris sa retraite. Nous étions bons amis, je lui 
rendais visite chez lui, et il m’a orienté vers un autre méde-
cin, beaucoup plus jeune, qui me suit depuis presque 15 ans. 
Alors, ce sont les deux seuls médecins que j’ai eus dans toute 
ma vie. » (Survivante du cancer colorectal)

Bien que les survivantes du cancer colorectal se soient fait 
rassurer par les compétences de leurs fournisseurs de soins 
primaires, ces femmes étaient également rassurées lorsque 
leur oncologue demeurait présent et continuait de collabo-
rer avec elles. Tout comme les survivants masculins du can-
cer colorectal, les femmes ont affirmé que leurs professionnels 
de la santé étaient disponibles, mais pas suffisamment formés 
pour fournir les soins nécessaires, sauf quand leur oncologue 
était impliqué. 

« On n’est pas certaine que les soins du médecin de famille 
seront aussi bons, parce qu’il n’est pas conscient des pro-
blèmes qui peuvent survenir, puisque ce n’est pas sa spécialité. 
Alors quand j’ai reçu mon congé de la clinique d’oncologie, je 
veux dire, j’étais inquiète, mais j’étais […] après avoir vu mon 
médecin et constaté qu’elle communiquait avec mon onco-
logue, et que tout était sous contrôle […]. C’était comme un 
triangle  : mon oncologue, mon médecin de famille, et moi. 
Alors c’était super. Ça m’a vraiment détendue. Ça a pris 
quelques mois, mais je pense que c’est normal. » (Survivante 
du cancer colorectal)

Par conséquent, au lieu de se sentir seules comme les 
hommes ayant survécu au même cancer qu’elles ou prises en 
charge par leurs professionnels de la santé comme les survi-
vantes du cancer du sein, les survivantes du cancer colorectal 
ont plutôt décrit une forme de collaboration où toutes les par-
ties ont contribué aux soins. 

«  Elle me faisait sentir en sécurité, vous savez, même si 
j’avais une autre douleur ou autre chose, je parlais à [ma 
professionnelle]. Et si elle n’avait pas la réponse, elle disait : 
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on va appeler le Dr [oncologue]pour savoir ce qu’il en pense, 
vous voyez? » (Survivante du cancer colorectal)

Ainsi, les survivantes du cancer colorectal ont utilisé 
leur PSS plus souvent que les survivantes du cancer du sein, 
mais moins souvent que les hommes qui ont survécu au 
même cancer qu’elles. Concrètement, les survivantes s’oc-
cupaient encore de leurs soins, de la prise des rendez-vous 
et du suivi du calendrier des examens de surveillance, peut-
être parce qu’elles ne pouvaient pas compter entièrement sur 
leurs fournisseurs de soins primaires, contrairement aux sur-
vivantes du cancer du sein. Il faut cependant mentionner que, 
tout comme les survivants du cancer colorectal, certaines parti-
cipantes ont dit percevoir le manque de compétences de leurs 
professionnels de la santé et leur propre incompétence dans la 
supervision des soins. 

« Alors, au début je consultais mon PSS plus souvent, parce 
que je ne voulais pas que mon médecin traitant manque ou 
oublie de planifier quelque chose, mais ce n’est jamais arrivé. 
Alors, vraiment, je contre-vérifiais pour être certaine que tout 
allait comme prévu. » (Survivante du cancer colorectal)

«  Mais j’ai continué à subir des prises de sang parce qu’il 
[professionnel de la santé] insistait pour que je le fasse tous les 
3 mois, et je sais qu’il est très, très occupé. Alors je continue 
à faire ces prises de sang, mais il n’a pas vraiment pris les 
rênes en s’assurant que j’ai fait ce qu’il fallait, non. Et je ne 
le blâme pas, parce que je pense que c’est ma responsabilité. 
Cela dit, je n’ai pas vraiment compris où on s’en allait avec 
ça. » (Survivante du cancer colorectal)

Les survivantes du cancer colorectal ont évité de parler des 
effets secondaires tardifs et à long terme, qui étaient différents 
de ceux rapportés par les deux autres groupes. Même si cer-
tains effets secondaires sont attendus dans le cas d’un cancer 
colorectal, ils ont à peine été évoqués, sauf en ce qui concerne 
un effet occasionnel du traitement. 

« J’avais une sensation de brûlure là où on a fait ma chirur-
gie. » (Survivante du cancer colorectal)

Cela ne correspond pas à ce que les survivants du cancer 
colorectal ont décrit en nommant les nombreux ajustements 
qu’ils ont dû faire pour s’adapter à ces effets à long terme. 
De plus, les survivantes du cancer colorectal n’ont pas men-
tionné le soutien de leurs familles ou de leurs pairs, ni se sen-
tir proches de leurs pairs ni avoir des besoins non satisfaits de 
soutien social.

En résumé, les survivantes du cancer colorectal partagent 
certains points en commun avec leurs pairs du même sexe 
et certains aspects du même type de cancer (survivantes du 
cancer du sein et survivants du cancer colorectal). En effet, le 
déroulement de leur transition était comme celle des survi-
vantes du cancer du sein, alors que les difficultés rencontrées 
s’apparentaient davantage à celles des hommes ayant survécu 
au cancer colorectal.

DISCUSSION
Le but de la présente étude était d’utiliser des entrevues qua-

litatives ainsi qu’une analyse thématique et de contenu pour 

explorer les différences entre les sexes et les types de cancers 
chez les femmes ayant survécu au cancer du sein, ainsi que 
les hommes et les femmes ayant survécu au cancer colorec-
tal qui passent des soins oncologiques en centre spécialisé aux 
soins de leurs professionnels de la santé. Les résultats mettent 
en lumière la façon dont le type de cancer et le sexe de la per-
sonne peuvent influencer la transition vers les soins de sur-
vie. Au total, cinq thèmes sont ressortis de l’analyse, pour être 
organisés et présentés différemment entre les groupes  : qua-
lité de vie actuelle des survivants, expérience de la transition 
en elle-même, relation entre les survivants et leur équipe médi-
cale, besoins non satisfaits des survivants et soutien social 
offert aux survivants. Alors que les survivantes du cancer du 
sein et les hommes ayant survécu au cancer colorectal ont rap-
porté des expériences différentes durant la transition du trai-
tement aux soins de suivi, les survivantes du cancer colorectal 
avaient des points en commun avec les deux autres groupes. 
L’intersectionnalité entre le sexe et le type de cancer est donc un 
élément important à considérer pendant cette transition. 

Les résultats de la présente étude offrent une nouvelle façon 
d’explorer l’expérience de la survie au cancer. Jusqu’à mainte-
nant, la recherche s’est surtout concentrée sur l’influence dis-
tincte des caractéristiques démographiques et médicales sur 
la transition des soins spécialisés aux soins primaires (Franco 
et  al., 2016, Götze et  al., 2018, Firkins et  al., 2020, National 
Cancer Institute, 2017). Toutefois, d’après nos résultats, l’ex-
périence des soins par les survivants dépend de plusieurs fac-
teurs. Par exemple, les besoins exprimés par ces personnes 
après les traitements, besoins affectés par leur sexe et leur type 
de cancer, influencent leur relation avec l’équipe médicale. Il 
a été démontré que les personnes aux prises avec des effets 
secondaires tardifs et à long terme en raison des traitements 
nécessitent des soins plus spécialisés, et dépendent davantage 
de leur PSS et de leurs professionnels de la santé (Franco et al., 
2016). Par exemple, les personnes qui ont survécu au cancer 
colorectal ont eu davantage besoin de soins spécialisés pour 
arriver à gérer les effets secondaires tardifs et à long terme 
des traitements et ne pensaient pas que leurs fournisseurs de 
soins primaires seraient capables de fournir ces soins, d’où la 
présence de plus de besoins insatisfaits. De plus, les survivants 
interrogés semblaient être conscients que leur professionnel 
de la santé ne se sentait pas en mesure de fournir les soins 
adéquats pour ce type de cancer (Zapka et al., 2015; Gore et al., 
2023). D’un autre côté, les survivantes du cancer du sein qui 
font partie de cet échantillon ont rapporté peu d’effets secon-
daires tardifs et à long terme, ce qui a pu faciliter la tâche des 
fournisseurs de soins primaires. Ainsi les professionnels de la 
santé étaient décrits comme plus présents et les survivantes 
ont dit les considérer comme les principales personnes char-
gées de leurs soins, une démonstration de confiance et d’enga-
gement qui n’était pas présente chez les survivants du cancer 
colorectal (Boekhout et al., 2015). En revanche, les survivantes 
du cancer colorectal interrogées dans le cadre de la présente 
étude ont plus rarement abordé les potentielles séquelles 
de leurs traitements. Peut-être étaient-elles gênées par les 
effets à long terme qui les concernaient (Jansen et  al., 2010, 
Consedine et al., 2011) et ont-elles voulu préserver leur dignité, 
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ou « féminité »? Autre possibilité : ce constat peut être expli-
qué par l’absence d’effets à long terme pour nos quatre parti-
cipantes, et il serait intéressant de se pencher sur la question 
dans les prochaines études.

Une autre différence importante entre les participants de 
l’étude était dans le soutien social. Alors que les femmes ayant 
survécu au cancer du sein ont dit être confortées par le soutien 
social de leurs pairs, ce ne fut pas le cas pour les survivants du 
cancer colorectal. Pour les hommes interrogés, leurs difficul-
tés à trouver du soutien en dehors de leur famille s’expliquent 
en partie par le fait que l’on associe le sexe masculin à la force, 
et que les hommes ne doivent pas montrer leurs faiblesses. De 
plus, selon les hommes ayant survécu au cancer colorectal, les 
groupes de soutien incitaient davantage à la discrimination en 
fonction du type de traitements reçus ou des effets secondaires 
tardifs et à long terme ressentis. Il est à noter que les attentes 
fondées sur le sexe peuvent avoir influencé le type de difficul-
tés que les participants jugeaient acceptables. Les participants 
de sexe masculin ont dit vouloir plus de soutien alors que les 
femmes atteintes d’un cancer colorectal n’ont exprimé aucun 
besoin, ce qui laisse penser qu’il y a plus encore que le seul 
sexe pour expliquer le phénomène. Considérant l’expérience 
des hommes ayant survécu au cancer colorectal à l’égard du 
soutien social, leurs pendants féminins pourraient ne pas 
avoir mentionné le soutien des pairs ou de la famille en raison 
de l’effet intersectionnel de leur sexe et du type de cancer. Il est 
possible que les divers traitements administrés pour leur type 
de cancer les empêchent de trouver des personnes vivant des 
expériences similaires. Le soutien par les pairs est ainsi moins 
accessible pour eux, alors que leur sexe les inciterait à préférer 
ce type de soutien social (réponse au stress qui pousse la per-
sonne à tisser des liens sociaux plutôt qu’à chercher le soutien 
des membres de la famille [Taylor et  al., 2000], crée un vide 
dans les sources de soutien social appropriées).

Implications cliniques
En ce qui concerne l’expérience de la transition, l’intersec-

tionnalité du type de cancer et du sexe est importante. Les pro-
grammes de survie devraient donc être envisagés en prenant en 
compte ces deux facteurs, afin de mieux répondre aux besoins 
des survivants et que les recommandations concernant la tran-
sition soient adaptées aux effets physiques et psychosociaux tar-
difs et à long terme vécus par les survivants et aux besoins qui en 
découlent. Pour les participants de la présente étude, les soins 
de suivi incombent aux fournisseurs de soins primaires (Jefford 
et al., 2022), ce qui s’est avéré satisfaisant pour les survivantes 
du cancer du sein, qui se sont senties à l’aise dans ce modèle de 
soins. Nos conclusions indiquent cependant que les survivants 
du cancer colorectal ont besoin d’une approche plus personna-
lisée en matière de soins de suivi; cela faciliterait leur transition 
et améliorerait leur qualité de vie au moment de la transition. 
Un modèle de soins qui permet de côtoyer plus souvent des pro-
fessionnels qui connaissent les particularités du cancer colorec-
tal serait avantageux pour ces personnes (Jefford et  al., 2022). 
Un modèle de soins de survie encadré par une infirmière pour-
rait bénéficier aux hommes qui survivent au cancer colorectal, 
qui pourraient recevoir des soins adaptés aux effets tardifs et à 

long terme rapportés. D’un autre côté, la présente étude indique 
que les survivantes du cancer colorectal vivent davantage d’iso-
lement et sont peut-être moins disposées à parler de leurs dif-
ficultés. Même si elles avaient de bonnes relations avec leurs 
fournisseurs de soins primaires, ces femmes ont cherché des 
professionnels ayant plus d’expérience avec des personnes ayant 
survécu au cancer colorectal. En se basant sur ces résultats, un 
modèle de soins partagés où les fournisseurs de soins primaires 
et les oncologues (ou les infirmières en oncologie) collabore-
raient pour soutenir la patiente pourrait faciliter la transition 
des survivantes d’un cancer colorectal. Finalement, l’expérience 
de transition et la période de survivance varient en fonction de 
facteurs comme le sexe et le type de cancer; ce faisant, le soutien 
et les outils devraient être individualisés et non pas appliqués de 
la même manière pour tous (Jefford et al., 2022).

Limites
Même si les chercheurs ont tenté d’équilibrer les cancers 

sexospécifiques à l’étude, la petite taille de l’échantillon limite 
la généralisation, principalement à cause du petit nombre de 
survivantes du cancer colorectal. Il n’a pas non plus été pos-
sible de faire des généralisations pertinentes pour les survi-
vants d’âge, d’origine ethnique et de statut socioéconomique 
différents. Cette étude constitue une analyse de données 
secondaire, laquelle n’amenait pas directement les participants 
à réfléchir à la manière dont leur sexe et leur type de cancer 
influencent leur expérience de la transition.

Orientations futures
Il serait intéressant que les prochaines études analysent les 

différences attribuables au sexe et au type de cancer, dans la 
transition entre les traitements spécialisés et les soins de suivi 
en utilisant un guide d’entrevue qui reprendrait cette question 
de recherche. Des efforts faits récemment pour répondre aux 
besoins des survivants du cancer ont donné lieu à des plans de 
soins de survie (PSS), des documents ayant pour but de sim-
plifier la transition pour les survivants (Howell et  al., 2011). 
Les retombées des PSS ne sont pas clairement établies actuel-
lement, peut-être en raison des différences dans la manière 
dont ils ont été mis en œuvre, formatés, construits et four-
nis (LaGrandeur et al., 2018). Un des possibles facteurs limi-
tants pourrait être que les PSS ne sont peut-être pas conçus 
pour répondre aux besoins relatifs au sexe et au type de cancer 
(Institute of Medicine and National Research Council, 2005). 
Comme nous l’avons vu dans cette étude, les survivants ne fai-
saient pas tous la même utilisation de leur PSS, et n’en pen-
saient pas tous la même chose. Pour clarifier ces différences, 
les effets secondaires physiques et psychosociaux vécus par les 
survivantes du cancer colorectal à plus long terme devraient 
être mieux étudiés. Les survivantes du cancer colorectal ont 
été les seules à ne pas parler des effets physiques et psychoso-
ciaux à long terme, cela indiquant soit l’absence de tels effets 
secondaires, soit une hésitation à en parler. Étudier la ques-
tion pourrait ouvrir la porte à une meilleure communication 
des besoins des survivantes du cancer colorectal après les 
traitements et à une modification des PSS pour y inclure des 
renseignements utiles aux patientes. Il serait également per-
tinent de s’intéresser à l’expérience des survivants d’un cancer 
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sexospécifique comme le cancer de la prostate ou des testi-
cules, en plus des cancers représentés dans la présente étude. 
Cela permettrait de faire ressortir les différences concernant 
les cancers sexospécifiques et celles concernant les cancers qui 
touchent les hommes et les femmes.

CONCLUSION
En conclusion, les survivantes du cancer du sein interro-

gées dans la présente étude étaient satisfaites des soins de suivi 
prodigués par leurs fournisseurs de soins primaires, alors que 
les survivants du cancer colorectal ont dit avoir plus de mal à 
obtenir des soins de suivis satisfaisants. Ces hommes se ques-
tionnaient plus particulièrement sur leur relation avec leurs 
fournisseurs de soins primaires, la surveillance des effets secon-
daires tardifs et à long terme et leurs impacts sur leur qualité 
de vie, et l’obtention d’un soutien social adéquat. Les hommes 
ont dit vivre davantage de difficultés dans leur parcours de sur-
vie. Ce faisant, l’intersectionnalité des deux facteurs est d’une 
importance considérable pour modeler l’expérience de la transi-
tion du centre d’oncologie aux soins primaires.
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RÉSUMÉ
Les patients atteints d’un cancer oto-rhino-laryngé (ORL) sont trai-
tés par diverses combinaisons de chirurgie, de radiothérapie et de 
chimiothérapie, et subissent d’importantes toxicités aiguës liées à la 
radiothérapie pendant et après le traitement. La prise en charge de 
ces toxicités est complexe et nécessite souvent la participation d’une 
équipe multidisciplinaire. La détection et la prise en charge précoces 
de ces toxicités liées au traitement améliorent les résultats à court 
et à long terme pour ces patients. Les infirmières sont au centre des 
soins au patient, et sont ainsi les mieux placées pour détecter et 
gérer les toxicités aiguës. Cet article traite de la création et de l’im-

plantation d’un suivi systématique infirmier portant sur les toxicités 
aiguës, élaboré et déployé par une infirmière clinicienne en oncolo-
gie dans un centre de cancérologie affilié universitaire afin de facili-
ter la détection et la prise en charge précoce des symptômes chez les 
patients concernés.

Mots-clés : amélioration de la qualité, outils d’évaluation, 
cancer ORL, suivi infirmier, toxicité aiguë, radiothérapie

INTRODUCTION

Au Canada, les cancers de la tête et du cou représentent 
environ 4,7  % des cancers diagnostiqués chaque 

année chez les hommes et 1,8  % chez les femmes. En 2023, 
7  900  Canadiens ont reçu un diagnostic de cancer de la tête 
et du cou, et 2 100 en sont morts (CCS, 2024). Les statistiques 
indiquent que 1 Canadien sur 43 et 1 Canadienne sur 103 seront 
diagnostiqués d’un cancer de la tête et du cou au cours de leur 
vie. Près de 90 % des cancers de la tête et du cou sont des car-
cinomes épidermoïdes qui se développent à partir de l’épithé-
lium des muqueuses (Vigneswaran et  al., 2014). Les sites les 
plus fréquemment touchés sont la cavité buccale, l’oropha-
rynx et le larynx; cela dit, le nasopharynx, l’hypopharynx et les 
glandes salivaires sont souvent atteints également (Barsouk 
et al., 2023). Le tabac, le virus du papillome humain (VPH), l’al-
cool et l’exposition à la noix de bétel sont les principaux facteurs 
de risque du cancer de la tête et du cou (Barsouk et al., 2023).

L’approche thérapeutique des cancers de la tête et du cou 
dépend du site anatomique, du stade TNM (tumour, node, 
metastasis) de la maladie, des comorbidités médicales du 
patient ainsi que de sa capacité à tolérer le traitement. Pour 
le cancer de la cavité buccale, le traitement comprend généra-
lement  : la chirurgie accompagnée de traitements adjuvants 
(principalement la radiothérapie) et la chimiothérapie, qui est 
administrée dans les cas où les caractéristiques à haut risque 
sont associées à la pathologie, comme des marges positives, 
des ganglions lymphatiques positifs, une extension extrano-
dale, une maladie localement avancée envahissant les struc-
tures adjacentes dont les muscles et les os, une invasion 
périneurale ou encore lymphovasculaire (Johnson et al., 2020). 
Bien que la chirurgie soit encore utilisée pour traiter certains 
cas de cancers de l’oropharynx et du larynx, la prise en charge 
non chirurgicale est plus courante, et consiste en une radio-
thérapie curative parfois accompagnée de chimiothérapie 
concomitante (Johnson et  al., 2020). L’objectif du traitement 
est d’éradiquer le cancer tout en préservant la fonction des 
organes et en limitant la morbidité, dans la mesure du pos-
sible. Les traitements utilisés pour éradiquer avec succès les 
cancers de la tête et du cou peuvent entraîner d’importantes 
toxicités aiguës et tardives. 

Les effets indésirables qui surviennent pendant le traite-
ment et dans la période post-traitement (définie de manière 
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variable, mais sans dépasser 12  semaines après le traitement 
(Byhardt et al., 1998)) sont appelés toxicités aiguës et sont géné-
ralement temporaires (Majeed et Gupta, 2023). Les toxicités 
aiguës les plus courantes sont : la mucosite, la dysphagie, l’as-
piration, la dermatite, les nausées, les vomissements, l’ano-
rexie, la perte de poids, et la douleur (Muzumder et al., 2019). 
Les toxicités aiguës sont parfois suffisamment graves pour 
nécessiter l’arrêt du traitement pendant plusieurs jours, parfois 
plus longtemps, afin de laisser aux patients le temps de se réta-
blir. Cette situation est problématique pour le traitement des 
cancers de la tête et du cou, car il est prouvé que les retards de 
traitement entraînent une diminution du contrôle local et de la 
survie globale (Thomas et al., 2017). Une analyse de la base de 
données nationale sur le cancer (NCDB) a montré que même 
les courtes interruptions de traitement de 2 à 8  jours étaient 
associées à une diminution de 7 % de la survie globale à 5 ans 

(Xiang et al., 2020). Le traitement par radiothérapie curative ou 
adjuvante le plus courant des patients atteints des cancers de la 
tête et du cou est une radiothérapie quotidienne administrée 
du lundi au vendredi pendant 6 à 7 semaines. Par ailleurs, les 
effets indésirables du traitement, qui surviennent des mois ou 
des années après le traitement, sont appelés toxicités tardives 
et sont plus susceptibles d’être permanents (Brook, 2020). Les 
toxicités tardives comprennent notamment la xérostomie, la 
dysgueusie, les caries dentaires, les modifications cutanées (y 
compris l’hyperpigmentation ou la fibrose), le lymphœdème, 
le dysfonctionnement endocrinien (par exemple l’hypothyroï-
die et l’hypopituitarisme), la sténose, les neuropathies, les can-
cers secondaires, et l’altération de la cicatrisation des plaies 

(Brook, 2020). Le but est donc de maximiser le traitement tout 
en limitant les effets secondaires de la radiothérapie afin de 
préserver la qualité de vie du patient.

Dans de nombreux centres de cancérologie, les infirmières 
sont les principales prestataires de soins à voir ces patients 
au cours de leur traitement. Elles sont donc les mieux pla-
cées pour reconnaître les signes d’une toxicité aiguë chez les 
patients et leur proposer une prise en charge fondée sur des 
données probantes afin de limiter les effets néfastes sur leur 
qualité de vie pendant et après le traitement. De ce fait, ce 
suivi permet également d’éviter les retards de traitements et 
les conséquences oncologiques négatives que ceux-ci peuvent 
entraîner.

Rôle de l’infirmière en radio-oncologie
Près des deux tiers des patients atteints de cancer recevront 

un traitement par radiothérapie à un moment ou un autre de 
leur parcours de soins (Soins infirmiers en radio-oncologie, 
2016). La complexité du traitement ainsi que la pathologie asso-
ciée nécessitent une prise en charge rapide et une anticipation 
précoce des effets secondaires afin d’optimiser la gestion des 
symptômes, souvent complexes et imprévisibles, et des pro-
blèmes psychosociaux (Soins infirmiers en radio-oncologie, 
2016). Le rôle de l’infirmière est de prodiguer des soins per-
sonnalisés; elle mène donc des évaluations détaillées tout en 
assurant la réalisation de plans de soins et en intervenant dans 
des situations jugées compliquées. Ainsi, l’infirmière évalue 
la condition biopsychosociale d’une personne symptomatique 

en plus d’effectuer un suivi infirmier de personnes présentant 
des problèmes de santé complexes comme le cancer (Ordre des 
infirmières et infirmiers du Québec, 2024). Celle-ci offre alors 
des services dans une vision holistique. Plus spécifiquement, 
en radio-oncologie, le rôle principal de l’infirmière englobe  : 
le dépistage, l’évaluation initiale, le triage, la gestion des symp-
tômes du cancer et des effets secondaires du traitement, ainsi 
que l’enseignement aux patients et à ses proches (Association 
canadienne des infirmières en oncologie, 2018). Elle fait partie 
intégrante de l’équipe de soins aux patients suivant un traite-
ment de radiothérapie, et elle collabore avec différents profes-
sionnels et intervenants dans le but d’optimiser et d’assurer la 
qualité et la sûreté des soins (Ordre des infirmières et infirmiers 
du Québec, 2024). Ainsi, l’infirmière est omniprésente dans le 
continuum de soins pour l’usager.

L’article a pour but de décrire le développement et l’implan-
tation d’un outil clinique infirmier permettant d’évaluer les 
possibles toxicités aiguës au moyen d’un suivi hebdomadaire 
effectué par les infirmières cliniciennes durant le traitement 
de radiothérapie.

Contexte du projet
L’une des auteurs (IM) est instigatrice du développement de 

cette évaluation systématique. Dans le cadre de son expérience 
clinique et de son rôle d’infirmière clinicienne assistante-chef 
en radio-oncologie, elle s’est rapidement rendu compte d’une 
discordance entre les évaluations des patients atteints d’un 
cancer de la tête et du cou par les différents prestataires de 
soins de santé. Cette discordance entraînait un manque d’uni-
formité lors de la prise en charge des différents symptômes 
que pouvaient éprouver les patients atteints d’un cancer ORL 
traités en radiothérapie. De surcroît, les toxicités aiguës poten-
tielles n’étaient pas évaluées lors de chaque visite. Elle a donc 
décidé de créer un outil clinique infirmier pour ses patients 
afin d’assurer un suivi systématique à chaque visite, et d’ainsi 
améliorer la qualité et la cohérence des soins.

Création et implantation d’un suivi systématique infirmier
En 2021, un outil clinique accessible à tous les professionnels 

impliqués dans le traitement de radiothérapie a été implanté 
(voir figure 1). Celui-ci est utilisé par les infirmières cliniciennes 
du milieu afin d’évaluer les différentes toxicités aiguës poten-
tielles liées au traitement. Un suivi systématique auprès de cette 
clientèle est donc en place une fois par semaine (ou plus souvent 
selon les besoins) afin d’évaluer chaque patient (voir figure 2). Le 
suivi débute dès la première semaine des traitements afin d’avoir 
un portrait initial du patient et se poursuit jusqu’à la fin des trai-
tements. Les résultats de l’évaluation infirmière sont consignés 
dans un fichier commun (l’outil clinique) afin que tout profes-
sionnel effectuant l’évaluation puisse rapidement constater l’évo-
lution de l’état clinique et physique du patient.

Dans le cadre de ce suivi infirmier, il est question des diffé-
rents symptômes que peuvent vivre les patients. Par diverses 
questions entourant les possibles toxicités aiguës liées au trai-
tement de radiothérapie, l’infirmière utilise son jugement cli-
nique afin de vérifier s’il y a détérioration de l’état de santé. Au 
total, 20 questions, classées par section, ont été ciblées dans l’ou-
til clinique pour retenir les toxicités aiguës les plus courantes 
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Figure 1

Outil d’évaluation infirmier pour le suivi systématique de la clientèle traité au niveau ORL

suite à la page suivante…
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liées au cancer ORL. Le suivi débute par une prise du poids, tou-
jours sur la même balance afin de pouvoir déterminer s’il reste 
stable ou diminue d’une semaine à l’autre. Selon les directives 
du médecin traitant, des prises de sang peuvent être demandées 
afin d’obtenir un bilan nutritionnel. L’infirmière évalue ensuite 
l’alimentation des dernières 24 heures  : la consistance des ali-
ments ingérés par le patient et si celui-ci doit prendre des sup-
pléments alimentaires pour combler ses besoins nutritionnels. 
Lorsque la texture des aliments devient problématique, c’est un 
signal d’alarme, car cela peut entraîner d’importantes carences 
nutritionnelles. Par la suite, on s’intéresse aux différents symp-
tômes que peuvent ressentir les patients : nausées, xérostomie, 
douleur, altération du goût, quantité de sécrétions, dysphagie 
ou autres. L’outil comprend également une section concernant 
l’alimentation entérale afin de valider le positionnement du tube 
naso-gastrique de gavage ainsi que de noter le changement de 

pansement nasal au besoin. Le suivi se poursuit par l’examen 
de la cavité buccale au moyen d’une évaluation physique et de 
l’échelle (toujours selon le Common Terminology Criteria for 
Adverse Events, Version 5.0 [CTCAE]) associée afin d’y dépister 
une mucosite. L’infirmière passe ensuite au plan de traitement, 
qui, rédigé en fonction des problématiques retenues durant 
le suivi, permet d’établir des directives claires au patient et au 
personnel soignant selon les besoins personnalisés de chacun. 
Pour terminer, la dernière section de l’outil porte sur l’évaluation 
de la peau afin de déceler une possible radiodermite (CTCAE). 
Selon le grade, une observation ou un traitement peut être pro-
posé à l’usager. L’outil sert de guide lors de l’évaluation de l’in-
firmière et permet un suivi structuré au fil des semaines afin 
d’établir le portrait de l’évolution du patient. Il est important de 
noter que lorsque l’infirmière décèle une problématique, elle se 
doit de faire une note au long expliquant ses actions.
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La collaboration interprofessionnelle est indispensable à la 
réussite de cet outil, car l’implication de différents profession-
nels est un atout majeur dans la prise en charge holistique du 
patient. Par exemple, l’infirmière demandera rapidement l’avis 
du médecin si la douleur du patient n’est pas soulagée malgré 
tout ce qui a été mis en place, ou encore celui de la nutrition-
niste dans le cas d’une perte de poids problématique ou sou-
daine chez le patient.

Chaque patient est suivi de façon hebdomadaire, à la suite 
de la recommandation d’une infirmière en radiothérapie à 
partir d’une liste prédéfinie des usagers en traitement ORL 
(environ 20 patients par semaine). Les infirmières de la radio-
thérapie ont été formées durant l’orientation départementale 
initiale sur l’utilisation de l’outil, l’évaluation qu’elles doivent 
effectuer et le suivi associé. 

Chaque partie de cet outil clinique permet de faire de l’en-
seignement au patient, de prévenir ou de limiter certains effets 
secondaires (ou leur dégradation) ou, au besoin, d’intervenir 
rapidement pour assurer une prise en charge optimale d’un 
symptôme par le professionnel désigné. Ainsi, le nombre 
de visites patients/infirmières a grandement diminué, étant 
donné le suivi étroit des professionnels auprès des patients, 
ce qui a pour effet d’augmenter le sentiment de sécurité des 
patients ainsi que leur lien de confiance.

DISCUSSION
Depuis la mise en œuvre de cet outil clinique, la cohérence 

des évaluations infirmières s’est accrue. Les différentes infir-
mières qui évaluent un même patient, à des moments différents 
au cours d’un traitement, sont en mesure d’aisément détecter 

Figure 2

Algorithme décisionnel du suivi ORL des soins infirmiers en radio-oncologie
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toute toxicité précédemment documentée ainsi que de constater 
l’évolution de celle-ci au cours de la radiothérapie. Cela facilite 
la prise en charge rapide des toxicités aiguës, lorsqu’elles sont 
indiquées, et améliore la collaboration entre les différents pro-
fessionnels de la santé. Il a été démontré que la mise en œuvre 
d’algorithmes et d’outils d’automatisation facilite généralement 
la communication entre les professionnels de soins de santé, 
réduit la fatigue, diminue les erreurs médicales et améliore 
l’évaluation globale des patients (Johnson et al., 2002).

L’implantation du suivi systématique infirmier valorise 
certainement l’autonomie et l’évaluation infirmière. En défi-
lant l’outil clinique, l’infirmière s’assure d’évaluer le patient 
dans son ensemble et de discuter avec lui de diverses problé-
matiques entourant la maladie. Grâce aux ordonnances col-
lectives permises dans le milieu et au droit de prescrire en ce 
qui concerne les soins de plaies, l’infirmière peut, de façon 
autonome, faire un constat et proposer différentes solutions 
au patient selon son constat, comme une prise optimale de la 
médication ou un plan de traitement pour la radiodermite. 

Les initiatives d’amélioration de la qualité des soins en 
oncologie se sont révélées prometteuses pour améliorer le res-
pect des lignes directrices nationales et la rapidité des soins 
en oncologie (Van Hoeve et al., 2014). Plusieurs ont permis de 
réduire le nombre de visites manquées, d’accroître la satisfac-
tion et la sécurité des patients, et de diminuer les coûts (Sohail 
et  al., 2019; Amaratunga et  al., 2016; O’Donnell et  al., 2023). 
Les infirmières sont bien placées pour lancer et organiser ce 
type d’interventions d’amélioration de la qualité en raison de la 
relation de confiance qu’elles entretiennent avec les patients et 
de leurs relations de travail avec le reste de l’équipe soignante 
(Leslie et Lonneman (2016). Les médecins du service ont 
approuvé la présente initiative, car, en définitive, elle signifie 

une prise en charge optimale pour leurs patients. Les méde-
cins ont d’ailleurs constaté une diminution des plaintes des 
patients liées aux toxicités aiguës pendant le traitement grâce à 
la gestion proactive des infirmières du milieu.

CONCLUSION
Cette initiative d’implanter un suivi systématique s’ap-

puyant sur un outil clinique auprès des patients traités pour 
un cancer ORL, et menée par les infirmières, met en évi-
dence l’importance du rôle infirmier en oncologie. Ainsi, elles 
agissent en tant que leaders capables de stimuler l’innovation 
dans la prestation des soins de santé et de plaider en faveur de 
la qualité des soins aux patients. De ce fait, la prise en charge 
se fait de façon optimale, dès la première semaine des traite-
ments. Cela permet donc d’agir en amont face aux toxicités 
potentielles du traitement et d’ainsi faciliter le suivi en colla-
boration avec les autres professionnels de l’épisode de soins. 
L’accessibilité des infirmières et le suivi hebdomadaire rendent 
le continuum de soins plus agréable pour les patients et per-
mettent de facilement répondre à leurs préoccupations.

Les projets de qualité des soins de santé menés par les infir-
mières sont prometteurs dans de nombreux domaines des 
soins de santé et constituent un moyen pour les infirmières 
de défendre les intérêts de leurs patients (Davis et  al., 2017). 
Les orientations futures comprennent la mise en œuvre d’un 
algorithme pour la gestion des toxicités aiguës liées à un traite-
ment afin de faciliter la prise en charge des patients, et d’analy-
ser le nombre d’interventions de traitement et leur durée avant 
et après la mise en œuvre du suivi systématique afin d’en éva-
luer l’incidence réelle. L’examen des résultats rapportés par les 
patients sur leur satisfaction à l’égard du suivi représente une 
autre orientation digne d’intérêt.
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ABSTRACT
Many patients with otolaryngological (ENT) cancers are treated 
with various combinations of surgery, radiation therapy and che-
motherapy. Acute toxicity from radiation therapy can be expe-
rienced during and after treatment. Managing toxicity can be a 
complex process, often requiring the involvement of a multidisci-
plinary team. Early detection and management of treatment-re-
lated toxicity can improve short- and long-term outcomes for 
patients. Nurses, being at the heart of patient care, are in the best 
position to detect and treat acute toxicity. This paper explores a 
systematic nurse-led approach to monitoring acute toxicity. This 
approach was developed and implemented by a clinical oncology 
nurse in a university-affiliated cancer care centre to facilitate the 
early detection and management of symptoms in these patients.

Keywords: quality improvement, assessment tools, ENT can-
cer, nursing care, acute toxicity, radiation therapy

INTRODUCTION

In Canada, head and neck cancers represent approximately 
4.7% of all cancers diagnosed in men and 1.8% of all cancers 

diagnosed in women in any given year. In 2023, an estimated 
7,900 Canadians were diagnosed with head and neck cancer, 
and an estimated 2,100  died from it. (CCS, 2024). Statistics 

show that 1 out of 43 Canadian men and 1 out of 103 Canadian 
women will be diagnosed with head and neck cancer in their 
lifetime. Nearly 90% of head and neck cancers are squamous 
cell carcinomas that develop from the mucosal epithelium 
(Vigneswaran et  al., 2014). The most frequent sites of occur-
rence are the oral cavity, oropharynx and larynx, although the 
nasopharynx, hypopharynx and salivary glands can also be 
affected (Barsouk et al., 2023). Tobacco, human papillomavirus 
(HPV), alcohol and areca nut consumption are the primary risk 
factors linked to head and neck cancer (Barsouk et al., 2023).

The therapeutic approaches used to treat head and neck 
cancer vary depending on the anatomical site, TNM (tumour, 
node, metastasis) staging, medical comorbidities and the 
patient’s ability to tolerate treatment. In the case of oral can-
cer, treatment generally consists of surgery accompanied by 
adjuvant therapy (mainly radiation therapy) and chemother-
apy, which is administered in cases where there are high-risk 
characteristics associated with the pathology such as positive 
margins, positive lymph nodes, extracapsular tumour exten-
sion, locally advanced tumours invading adjacent structures 
including muscles and bones, or perineural or lymphovascu-
lar invasion (Johnson et  al., 2020). Although surgery is still 
used to treat some cases of oropharyngeal and laryngeal can-
cer, non-surgical options are more common. This generally 
involves curative radiation therapy, sometimes with concur-
rent chemotherapy, (Johnson et  al., 2020). The aim of treat-
ment, wherever possible, is to eliminate the cancer while 
preserving organ function and minimizing morbidity. The 
treatment options used to eradicate head and neck cancer can, 
in some cases, cause severe acute and late toxicity.

Adverse events that occur during treatment or in the 
post-treatment period (the duration of which can vary up 
to 12  weeks once treatment ends) (Byhardt et  al., 1998) are 
referred to as acute toxicity and tend to be temporary (Majeed 
& Gupta, 2023). Acute toxicity most frequently presents as 
mucositis, dysphagia, aspiration, dermatitis, nausea, vomiting, 
anorexia, weight loss or pain (Muzumder et al., 2019). These 
symptoms can sometimes be severe enough to make it nec-
essary to stop treatment for a matter of days, or even longer, 
to give patients time to recover. This situation can be a prob-
lem in the treatment of head and neck cancer in that any such 
delays have been found to affect local recurrence and overall 
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survival rates (Thomas et al., 2017). An analysis of the National 
Cancer Database (NCDB) shows that even short interruptions 
in treatment (two to eight days) are associated with a 7% abso-
lute decrement in the five-year overall survival rate (Xiang 
et  al., 2020). The most common regimen for radiation ther-
apy used as a curative or adjuvant treatment for head and neck 
cancer is daily administration from Monday to Friday over a 
period of six to seven weeks. Adverse effects that occur months 
or years after treatment has ended are referred to as late tox-
icity and are more likely to be permanent (Brook, 2020). Late 
side effects include permanent dry mouth, burning mouth 
syndrome, dental caries, skin changes (including skin fibro-
sis and colour swelling), lymphedema, endocrine system dys-
function (including hypothyroidism and hypopituitarism), 
stenosis, neurological damage, secondary cancer and impaired 
wound healing (Brook, 2020). The goal is, therefore, to maxi-
mize the benefits of treatment while limiting the side effects 
of radiation therapy, so as to maintain patients’ quality of life.

In many cancer care centres, nurses are the main provid-
ers of care who see patients as they undergo treatment. Nurses 
are, therefore, in the best position to recognize signs of acute 
toxicity in patients and treat them using an evidence-based 
approach in order to limit the side effects that adversely impact 
their quality of life during and after treatment. This approach 
can also help avoid the need to postpone treatment and the 
negative oncological outcomes brought on by any such delays.

ROLE OF THE RADIATION ONCOLOGY 
NURSE

Nearly two-thirds of cancer patients will be adminis-
tered radiation therapy at some point in their treatment jour-
ney (Radiation Oncology Nursing Position Statement, 2016). 
The complexity of this type of therapy and the cancer itself 
requires a swift response and the proactive management 
of side effects to ensure that the symptoms, which are often 
complex and unpredictable, and the associated psychologi-
cal and social concerns, are addressed as effectively as possi-
ble (Radiation Oncology Nursing Position Statement, 2016). 
The role of nurses is to provide care tailored to the needs of 
each patient, which requires conducting detailed assessments, 
implementing the established care plan and taking action in 
complex situations. Nurses assess the biopsychosocial condi-
tion of symptomatic individuals and provide nursing care to 
those presenting with complex health problems such as cancer 
(Ordre des infirmières et infirmiers du Québec, 2024). The ser-
vices provided by nurses must, therefore, be delivered using a 
comprehensive approach. In radiation oncology, this approach 
can include screening, initial assessment, triage, management 
of cancer symptoms and side effects of treatment, and patient 
and family education (Association canadienne des infirmières 
en oncologie/Canadian Association of Nurses in Oncology, 
2018). Nurses are an integral part of the healthcare team for 
patients undergoing radiation therapy, and they work with var-
ious medical and other professionals to ensure the care pro-
vided is the best and safest it can be (Ordre des infirmières 
et infirmiers du Québec, 2024). Nurses can be found at every 
point along the patient continuum of care.

The purpose of this paper is to describe the development 
and implementation of a tool for clinical nurses to assess 
potential acute toxicity through weekly monitoring while radia-
tion therapy is underway.

Project context
The driving force behind the development of this systematic 

assessment was one of the authors (IM). In her clinical experi-
ence and her role as assistant head clinical nurse in radiation 
oncology, she quickly realized that the assessments conducted 
by the various healthcare professionals who treat head and neck 
cancer patients were not aligned. This discrepancy led to a lack 
of consistency in the management of the symptoms experi-
enced by ENT cancer patients while they were receiving radi-
ation therapy. Moreover, potential acute toxicity was not being 
assessed at each appointment. The author therefore decided to 
create a clinical tool that nurses could use to ensure patients 
were monitored systematically from one visit to the next, and 
thereby improve the quality and consistency of care.

Development and implementation of a systematic nurse-led 
monitoring approach

A clinical tool available to all professionals involved in 
the radiation therapy process was introduced in 2021 (see 
Figure 1). This tool is used by clinical nurses to detect signs 
of potential treatment-related acute toxicity. Systematic mon-
itoring of each patient is done weekly (or more frequently as 
required) to assess their condition (see Figure 2). Monitoring 
begins the first week of treatment in order to establish the 
patient’s baseline and continues until treatment ends. The 
results of the nursing assessment are recorded in a shared file 
(clinical tool) so that any professional conducting an assess-
ment can instantly compare their findings to previous reports 
on the patient’s clinical and physical circumstances.

This approach monitors the various symptoms that a 
patient may be experiencing. Using questions concerning 
potential acute toxicity related to radiation therapy, nurses can 
apply their clinical judgment to determine whether a patient’s 
condition has worsened. The tool contains a total of 20 ques-
tions, divided into separate sections, to detect the most com-
mon signs of acute toxicity for ENT cancer patients. The 
assessment starts with weighing the patient, using the same 
scale each time, to determine whether their weight is stable 
or decreasing from one week to the next. Blood tests may also 
be ordered by the attending physician to check for nutritional 
deficiencies. The nurse then enquires about the patient’s eat-
ing habits for the past 24 hours, asking about the consistency 
of the food in their dietary intake and determining whether 
they need any supplements to meet their nutritional needs. If 
they have become sensitive to food textures, it is important to 
take this seriously because it can lead to significant nutritional 
deficiencies. Then there are questions about other symptoms 
that the patient may be experiencing: nausea, dry mouth, 
pain, changes in taste or secretion volume, difficulty swallow-
ing and more. There is also a section on tube feeding to check 
the positioning of the nasogastric tube and to note any dress-
ing changes. This is followed by a physical examination of the 
oral cavity and grading according to the Common Terminology 
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Figure 1

Nursing Assessment Chart to Systematically Monitor Patients Undergoing Treatment for ENT Cancer

continued…

RADIATION ONCOLOGY DEPARTMENT

ENT PATIENT REPORT

Patient

Last Name: ARIA

First Name: TEST PATIENT D

File No.: ARIA_CET_D

Weight (with or without footwear)

Blood test for ENT monitoring

NG/G tube

Physical examination of mouth (mucositis)

Food intake (past 24 hours)

Symptoms (Indicate any symptoms experienced in the past 24 hours)

Week 1

Week 1

Week 1

Done:

Week 1

Week 1

Week 2

Done:

Normal Soft foods Puréed foods Liquids Nutritional 
supplements

N/A Nausea Dry mouth Pain Changes in taste Secretions 
(saliva)

Difficulty 
swallowing Other

Feeding tube NPO

Week 2

Week 2

Week 3

Done:

Week 3

Week 3

Week 4

Done:

Week 4

Week 4

Week 5

Done:

Week 5

Week 5

Week 6

Done:

Dressing changed:
Dressing changed:
Dressing changed:

Week 6

Week 6

Week 7

Done:

Week 7

Week 7

Week 1

Oral mucositis grading scale
Grade 1: Asymptomatic or mild symptoms (erythema, painless ulcers/mild soreness without lesions)
Grade 2: Moderate pain or painful ulcers that do not interfere with food intake or swallowing (a change in food consistency 
may be indicated)
Grade 3: Severe pain that interferes with food and/or fluid intake 
Grade 4: Severe pain that prevents food and fluid intake

Week 2

Week 2

Week 2

Week 3

Week 3

Week 3



Volume 35, Issue 3, 2025  •   Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

492

Criteria for Adverse Events (CTCAE), Version 5.0, to screen for 
mucositis. The nurse then proceeds to update the treatment 
plan based on the problems identified during the checkup. 
This plan sets out clear instructions for the patient and health-
care professionals based on specific needs. The final section of 
the tool involves an examination of the skin to detect any signs 
of radiation-induced dermatitis (CTCAE). Depending on the 
grade of dermatitis, an observation or a suggested course of 
treatment may be made to the patient. The tool helps to guide 
the nurse’s assessment and provide a structure for monitoring 
the patient on a weekly basis to track any changes in their sta-
tus. It is important to note that any problems identified by the 
nurse in the tool should be accompanied by a detailed descrip-
tion of all actions taken as a result.

Interdisciplinary collaboration is vital to the success of this 
tool. The involvement of various professionals is a major asset 
in providing comprehensive patient care. For example, a nurse 
should immediately refer to a physician if a patient is experi-
encing persistent pain despite the means taken to control it 
or consult with a nutritionist in the event of sudden or pro-
nounced weight loss.

Using this approach, patients recommended by a radiation 
oncology nurse, based on a predefined list of patients under-
going ENT treatment (roughly 20 patients per week), go in for 
a weekly checkup. During an introductory session held for the 
entire department, the radiation oncology nurses were shown 
how to use the tool, complete the assessment and monitor 
patients’ condition.

Treatment plan

Week 1

Week 1

Week 1

Other:

Physical examination of cervical skin (radiation dermatitis)
Grade of radiodermatitis:
Grade 1: Faint erythema, dry desquamation, edema
Grade 2: Moderate to brisk erythema, patchy moist desquamation (mostly confined to skin folds or the radiation site), 
moderate edema
Grade 3: Moist desquamation other than skin folds or more severe edema or bleeding induced by minor trauma or abrasion
Grade 4: Ulceration, spontaneous bleeding from involved site, necrosis exposing muscles, tendons and bones

Week 2

Week 2

Week 2

Week 3

Week 3

Week 3
Week 4

Grade:

Grade:

Grade:

Treatment plan:

Treatment plan:

Treatment plan:

Site:

Site:

Site:

Comments:

Comments:

Comments:

Acetaminophen 
(e.g., Tylenol)

Opioids Salt water gargle 
(with baking 

soda)

Prescription oral 
rinse

Nystatin Hyaluronic 
acid topical gel 
(e.g., Gengigel)

Xylitol (lozenges) Viscous lidocaine 
(ulcers)
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Every component of the tool is designed to help in educat-
ing patients, prevent or reduce various side effects or keep 
them from getting worse, or ensure the appropriate health-
care professional responds quickly and optimally to manage 
a given symptom. Accordingly, the overall number of visits 
between nurses and patients fell significantly, as a result of the 
thorough monitoring process, which makes patients feel more 
secure and enhances trust.

DISCUSSION
Ever since this tool started being used, nursing assess-

ments have been more consistent. Now, when different nurses 
assess the same patient at different points in their treatment, 
they can easily identify signs of toxicity documented in previ-
ous reports and keep an eye on how the situation progresses 

over the course of the radiation therapy. This makes it easier 
to manage acute toxicity if it arises and improve cooperation 
among healthcare professionals. It has been shown that the 
use of algorithms and automation tools generally facilitates 
communication between the members of the healthcare team, 
reduces fatigue, cuts down on medical errors and leads to bet-
ter patient assessments overall (Johnson et al., 2002).

Implementing systematic nurse-led monitoring undoubt-
edly contributes to greater nursing autonomy and better nurs-
ing assessments. By going through each part of the tool, step 
by step, nurses can ensure that patients are assessed holis-
tically and discuss with them any of the cancer-related prob-
lems they are experiencing. Given the collective prescriptions 
and prescriptive authority in place with regard to wound care, 
nurses can independently assess the situation and suggest 

Figure 2

Decision-Making Algorithm for Nurses to Monitor ENT Cancer Patients Undergoing Radiation Therapy

Beginning 
of radiation 
treatments

Assessment by 
a nurse 1x/week 
using the ENT 

clinical tool

Problem reported: 
biopsychosocial 

assessment

Discussion with the 
attending physician 

or physician on 
duty: change or add 

medication

Adjustments 
made to nursing 

directives

Medical assessment

Radiation therapy 
treatments 
continued

Treatments paused 
(medically advised 
temporary break)

Patient hospitalized

Nursing assessments while radiation therapy is ongoing

Patient referred to 
emergency care for 
immediate medical 

attention

No problems 
observed

Nursing 
assessment to 

continue 1x/week
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solutions to patients based on this assessment, such as deter-
mining the optimal conditions for taking medication or estab-
lishing a treatment plan for radiation dermatitis.

Various initiatives aimed at improving the quality of cancer 
treatment have showed promise in terms of better compliance 
with national guidelines and reduced waiting and through-
put times (Van Hoeve et al., 2014). In many cases, this has led 
to a lower number of missed visits, a higher level of patient 
satisfaction, improved patient safety and lower costs (Sohail 
et  al., 2019; Amaratunga et  al., 2016; O’Donnell et  al., 2023). 
Nurses are ideally placed to implement and administer qual-
ity improvement efforts of this nature, given the trusting rela-
tionships they develop with patients and the working rapport 
they have with other members of the patient care team (Leslie 
& Lonneman, 2016). The doctors in the department in this 
study have approved this initiative, realizing its importance 
in providing optimal care to their patients. These same doc-
tors have also confirmed that there has been a reduction in the 
number of patient complaints related to acute toxicity during 
treatment and credit the improvement to this proactive nurs-
ing approach.

CONCLUSION

This initiative to implement systematic nurse-led monitor-
ing using a clinical tool to manage patients undergoing treat-
ment for ENT cancer emphasizes the importance of the role 
of oncology nurses. They can be instrumental in driving inno-
vation in healthcare delivery and advocating for quality health 
care for their patients. This helps ensure patients receive opti-
mal care from the first week of treatment onward. As a result, 
a proactive approach can be taken to manage acute toxicity 
as needed, thereby facilitating collaboration with the other 
professionals involved in the care episode. Access to nurses 
and weekly checkups ensures that the continuum of care 
is smoother for patients and makes it easier for them to get 
answers to any concerns they may have.

Nurse-led quality-of-care initiatives hold promise in many 
healthcare fields and are a way for nurses to advocate on behalf 
of their patients (Davis et al., 2017). Future avenues to explore 
include the development of an algorithm to manage acute tox-
icity from radiation treatment in order to facilitate patient care, 
along with an analysis of the number of treatment interven-
tions and their duration before and after the implementation 
of systematic care in order to evaluate the actual impact. An 
examination of patients’ satisfaction with this approach is also 
an area worthy of further investigation. 
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ABSTRACT
Background: The global incidence of cancer in young adults aged 
18 to 39 has risen significantly, presenting unique challenges that 
permeate many aspects of their lives, from education to careers 
and finances. Despite expressing a desire for psychological sup-
port, many young adults are reluctant to share their concerns with 
nurses. As a result, these young adults may feel that their unique 
experience is not properly acknowledged and that their complex 
needs are not satisfied.

Objectives: This project aims to share the experience of developing 
an e-learning training for continuous nursing education, focusing 

on enhancing nurses’ awareness, knowledge, and support for young 
adults with hematological cancer through a collaborative approach.

Methods: Utilizing verbatim data from co-design workshops, liter-
ature reviews, and The Leukemia & Lymphoma Society of Canada 
(LLSC) podcasts and resources, a multidisciplinary team devel-
oped three modules on understanding young adults, exploring psy-
chosocial challenges, and providing effective support. Pedagogical 
approaches, inspired by Adult Learning Theory, were combined for 
a comprehensive and engaging learning experience. 

Findings: The collaborative e-learning initiative provides a tai-
lored educational experience for nurses that addresses young adults’ 
unique needs and challenges. The program’s innovation consists of 
collaboration with patient-partners and community organizations 
to design, develop and evaluate its content and its structure. The 
preliminary evaluation highlights the program’s strong potential to 
enhance nurses’ awareness in addressing the unique psychosocial 
needs of young adults.

Keywords: young adults, cancer care, hematological cancer, 
psychosocial support, nurse education, patient-centred care, 
community resources

IMPLICATIONS FOR PRACTICE
1.	 The e-learning content underscores the need for personal-

ized psychosocial care for young adults (YA) diagnosed with 
cancer, highlighting the importance of integrating a holistic 
approach beyond medical needs and challenges.

2.	 The e-learning modules enhance nurses’ awareness and 
knowledge of the psychosocial dimensions of YA cancer care, 
fostering improved competency and person-centred care.

3.	 The project contributes to improving and encouraging 
optimal use of community resources to allow for compre-
hensive YA support and to cultivate partnership with com-
munity partners.

INTRODUCTION

Between 1990 and 2019, the average age-standardized global 
incidence of cancer in adolescents and young adults has 

seen a notable rise, reaching 40 cases per 100,000 in 2019  (Wen 
et al., 2021). Each year, around 1.2 million new cases of invasive 
cancer are diagnosed worldwide in youth (Bray et al., 2018). In 
the United States, approximately 80,000 young adults (YAs)  
aged 18 to 39 are diagnosed with cancer each year (American 
Cancer Society, 2020). This age group represents about 5% 
of all cancer diagnoses. With around 8,000 cases occurring in 
Canada each year, this clientele is one of the most underserved 
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by cancer care services and community resources (Canadian 
Cancer Society, 2023; Canadian Partnership Against Cancer, 
2019). Cancer in YAs is distinct from other cancer-diagnosed 
age groups due to significant variations in tumour genom-
ics and biology, as well as the unique challenges and unmet 
needs faced from diagnosis to survivorship (Bilodeau et  al., 
2021; Ferrari et al., 2021). Young adulthood covers the transi-
tional period in life, characterized by various physical, emo-
tional, and psychosocial changes (Alvarez et al., 2022). During 
this time, individuals typically embark on or advance in their 
careers, pursue higher education, and have the opportunity to 
contribute more significantly to society (Alvarez et al., 2022). 
Cancer diagnosis can significantly alter the future of YAs, 
resulting in significant impacts, such as feelings of isolation, 
anxiety, and depression, disrupting education or career paths, 
and financial hardships (Bilodeau et  al., 2021; Ghazal et  al., 
2021; Kaul et al., 2017). 

Given these complex challenges, YAs affected by cancer 
express a general desire to have better support from nurses to 
adequately address their psychosocial needs throughout their 
cancer trajectory (El-Akhras & Bilodeau, 2023). Indeed, nurses 
can play a key role in the assessment of YAs’ psychosocial 
needs and in guiding them towards the appropriate resources 
(El-Akhras, 2022). Furthermore, most YAs want to establish a 
trusting relationship with their nurses to help them express 
their emotions and feelings according to their individual pace 
(El-Akhras, 2022). However, many are often reluctant to share 
their psychological concerns with their nurses (Tay et  al., 
2018). In parallel, many nurses perceive that limitations with 
respect to time and resources significantly hinder their ability 
to offer psychosocial support (Chen et al., 2017). 

In addition, limited understanding and awareness of the 
unique psychosocial needs and challenges experienced by this 
age group are also barriers to the oncology nurse’s ability to 
explore psychosocial needs or to offer psychosocial support to 
YAs diagnosed with cancer (Bradford & Chan, 2017; El-Akhras & 
Bilodeau, 2023; Galán et al., 2017). Specifically, YAs with hema-
tological cancers face a unique set of challenges, both due to 
the nature of their disease and the often-intensive treatments 
involved, such as chemotherapy, radiation, and bone marrow 
transplants (Husson et  al., 2018). These treatments can lead 
to long hospital stays, further isolation, and disruption to their 
life trajectories. YAs with hematological cancers also experi-
ence heightened vulnerability to infection and other complica-
tions, making their cancer journey particularly complex (Baker 
& Syrjala, 2018). Psychosocial issues, such as body image distur-
bances due to fertility concerns (Wettergren et al., 2017), to hair 
loss (Flynn et al., 2011) as well as feelings of isolation, are often 
intensified in this group, as are concerns about career disrup-
tion and long-term health outcomes (Husson et al., 2018).

A wide range of online educational programs has been 
developed by various organizations, all aimed at enhancing 
psychosocial care for cancer patients, but they do not seem 
to distinguish between cancer types or patient age (Dana-
Farber Cancer Institute, 2025; de Souza Institute & Canadian 
Association of Psychosocial Oncology, 2024; van Klinken et al., 
2023).

Therefore, given the aforementioned barriers to practice 
as well as YAs’ desire for tailored, comprehensive support that 
acknowledges their unique life circumstances, there is a need 
to identify and develop innovative ways to educate and train 
nurses in order to improve their awareness and knowledge of 
age-specific psychosocial support and psychological and social 
challenges experienced by YAs with cancer (El-Akhras, 2022; 
El-Akhras & Bilodeau, 2023; Ferrari et al., 2021). To better sup-
port nurses with the care of YAs with hematological cancer, 
our team developed an e-learning training program.

BACKGROUND: CONTEXT OF THE 
E-LEARNING PROJECT

Since 2019, our research team based in Montreal (province of 
Quebec, Canada) has been dedicated to enhancing cancer care 
and services for YAs. On August 2019, we organized a first work-
shop that brought together stakeholders (non-profit commu-
nity organisations, clinicians) and young individuals diagnosed 
with cancer to identify the needs of YAs and explore services 
dedicated to them (Bilodeau, Hartono, et  al., 2022). The find-
ings indicated that current community services for YAs are not 
fully utilized due to a lack of awareness and knowledge among 
healthcare professionals about the specific challenges and 
needs of YAs, as well as existing resources that aim to satisfy 
their needs (Bilodeau, Hartono, et al., 2022). As such, the work-
shop emphasized the need for better educational resources for 
healthcare professionals, including nurses (Bilodeau, Hartono, 
et  al., 2022). In May 2022, another co-design workshop was 
developed in collaboration with The Leukemia & Lymphoma 
Society of Canada (LLSC), engaging YAs in an integrated vir-
tual reality workshop and conversations guided by co-design 
experts. Analysis of the workshop discussions revealed that YAs 
also need to effectively communicate their needs to nurses and 
improve their relationship with them. Therefore, considering 
these two co-design workshops results and insights from pre-
vious literature, an online educational activity for nurses has 
been designed and planned in collaboration with the LLSC, and 
a young adult patient-partner. This educational activity provides 
information about key themes, such as a description of the YA 
population, their psychosocial challenges and needs, and poten-
tial approaches and strategies for supporting this population. 
This educational activity was developed in collaboration with the 
LLSC to improve resources adapted for YAs, enhance nurses’ 
knowledge about available resources, and enable nurses to bet-
ter guide YAs in accessing appropriate services.

The aim of this article is to share the experience of co-de-
veloping an e-learning training for continuous nursing educa-
tion that addresses psychosocial issues faced by YAs diagnosed 
with hematological cancer. Additionally, it presents prelimi-
nary data on the impact of this training on nursing practice.

METHODS: E-LEARNING CONTENT 
DEVELOPMENT

This learning activity integrates various educational tools, 
including verbatim quotes from participants of the 2022 co-de-
sign workshop (ethical certificate issued by the Centre intégré 
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universitaire de santé et de services sociaux de l’Est-de-l’Île-de 
Montréal [# 2022-2917]), a literature review, and podcasts and 
resources exploring the experiences of YAs diagnosed with can-
cer produced by the LLSC. First, content analysis of the tran-
scribed verbatim of YAs in the workshops (Saldaña, 2016), as well 
as content analysis of previous work and existing literature were 
done to identify key themes regarding the needs and challenges 
of YAs. Then, a young adult patient-partner played a crucial role 
in confirming the key themes and contributed to prioritizing the 
training plan and content. This process was guided by focus-
ing on the needs and challenges that hold greater significance 
for YAs throughout their care journeys, spanning from cancer 
diagnosis to post-treatment. Next, the diverse resources from 
the LLSC, including podcasts interviews and narratives of YAs, 
were categorized according to the themes of the previous analy-
sis, and integrated into educational content. These resources will 
aid nurses in understanding YAs’ perspectives on key needs and 
challenges faced throughout their cancer trajectory, ultimately 
fostering a deeper understanding beyond theoretical knowledge.

Objectives and pedagogical approaches
The overarching goal of this e-learning training program 

for nurses is to better understand the psychosocial challenges 
experienced by young adults affected by cancer to provide 
enhanced support throughout their care journey. After this 
training, participants will be skilled at identifying the distinc-
tive psychosocial needs of this demographic, elucidating the 
significance of employing a tailored care approach for young 
adults impacted by cancer, articulating strategies to address 
the specific needs of this group, and gaining a deeper under-
standing of the psychosocial challenges faced by young adults 
with cancer to offer more comprehensive support throughout 
their care journey. Information about the different sections, 
subsections, objectives, and examples of educational strategies 
for each module is provided in Figure 1.

Inspired by Adult Learning Theory (Knowles et  al., 2015), 
we combined various educational activities to foster an effec-
tive, cognitively engaging learning environment, reinvesting 
the learner’s previous experiences in addition to providing 
problem-based examples and continuing education credits to 
promote nurses’ intrinsic motivation. We used textual infor-
mation as a foundational source, incorporating quizzes and 
open-ended questions to engage nurses in deeper thought, 
promote critical thinking, and enhance their understand-
ing. Patient stories, podcast excerpts, and links to external 
resources offered by LLSC were also integrated, offering a 
dynamic learning experience, and enabling nurses to enrich 
their understanding through diverse resources.

This training is offered to nurses on LLSC’s Continuing 
Education website, a Massive Open Online Course (MOOC) 
platform that is free, easily accessible, and readily sortable for 
future use. The platform has been selected to provide learn-
er-centered education for healthcare professionals, allowing 
them to learn at their convenience from anywhere and at any 
time, regardless of their schedule (Kumari & Naaz, 2020). The 
total length of the e-learning activity is 60 minutes in asyn-
chronous format.

This educational activity was accredited for continuous 
nursing education credits to motivate participation and aid 
nurses in obtaining their annual education credits. Nurses 
participate in continuing education to acquire the required 
annual education credits for the legal maintenance of their 
licensure (Jho & Kang, 2016; Mlambo et al., 2021). O’Brien Pott 
et al. (2021) explained that the most crucial factor influencing 
the selection and participation of nurses in continuing educa-
tion activities is the availability of formal credit. While obtain-
ing continuing education credits is important, we also rely on 
nurse’s natural curiosity and internalized responsibility for 
offering optimal humanistic care to their patients. 

Before the official launch of this training on the LLSC’s 
Continuing Education website for healthcare professionals, 
a pretest was conducted with nine individuals (nurses, non-
profit representatives, and the patient-partner).

Format
This online training is offered through the LLSC 

Continuing Education platform, integrating LLSC resources, 
data from previous literature, and the experiential knowledge 
of the patient-partner. Distinguishing itself from other train-
ing and e-learning modules hosted on the LLSC Continuing 
Education platform, our team has chosen an autonomous 
navigation style of learning. In this approach, learners have 
the freedom to navigate between pages at their own pace, as 
opposed to the conventional narrated PowerPoint format. Each 
module integrates concise informational slides and incorpo-
rates various interactive tools to capture and sustain the learn-
er’s attention effectively. Additionally, we prioritized visually 
appealing formats to enhance the overall learning experience. 
Throughout the modules, links to supplementary materials 
are provided, allowing learners to explore additional resources. 
Figure 2 displays screenshots of the training, showcasing this 
unique approach.

Post-training evaluation results
Post-training evaluation is believed to be crucial for assess-

ing the degree to which the intended training objectives 
are realized and for ensuring the effectiveness of training in 
enhancing nurses’ knowledge and skills (Jiao et al., 2021). Our 
evaluation included multiple-choice and open-ended ques-
tions to assess the achievement of training objectives and to 
evaluate the impact of the training module on learners’ reac-
tions, knowledge, and intentions, following the first two levels 
of the New World Kirkpatrick Model of evaluation (Kirkpatrick 
& Kirkpatrick, 2022).

A total of 70 individuals completed the training between 
January 2024 and May 2024, with 43 of them completing the 
evaluation. Remarkably, 88% of participants agreed or strongly 
agreed that the training significantly enhanced their knowl-
edge, while 98% agreed or strongly agreed that they will apply 
the knowledge gained in their practice (Table 1).

To evaluate how participants intended to change their prac-
tice based on newly acquired knowledge from training, we 
followed Wellings et  al.’s (2017) study recommendation and 
utilized qualitative analysis to categorize their responses to 

continued on page 502…
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Figure 1

Overview of the E-Learning Training
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Figure 2

Screenshots of E-Learning Modules



Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 35, Issue 3, 2025
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

501

Table 1

Frequency and direction of outcomes
Evaluation Outcome 

(n = 43)
1 2 3 4 5 Examples

Content
The learning objectives 
are clearly defined

1 (2%) 0 (0%) 0 (0%) 8 (19%) 34 (79%) “Good, clear and concise training.” (P13)

“Great training without any superfluous content, which keeps 
you focused throughout the entire training” (P24)

Relevance
The content of the 
training met my needs 
and concerns

0 (0%) 0 (0%) 4 (9%) 12 (28%) 27 (63%) “Training was very well done and focused on our day-to-day 
work.” (P28)

“Training relevant to the realities of the hemato-oncology 
department, with concretely applicable elements as well.” (P34)

Format
Scenarios, clinical case 
studies or formative 
questions are clearly 
stated

0 (0%) 4 (9%) 16 (37%) 21 (49%) 2 (5%) “I loved the little audio extracts, and I also appreciated the 
fact that the content was also in reading form. We don’t 
all have the same way of learning, and I liked the fact that 
there was both.” (P9)

“Very enjoyable to read, beautiful format and infographics 
make it interactive.” (P26)

The platform is easy to 
navigate

0 (0%) 2 (5%) 12 (28%) 27 (63%) 2 (5%)

The duration of the 
training is sufficient for 
the topic addressed

0 (0%) 1 (2%) 24 (56%) 17 (40%) 1 (2%)

Change in nurses’ knowledge and attitude 
This training has 
allowed me to improve 
my level of knowledge

0 (0%) 0 (0%) 5 (12%) 15 (35%) 23 (53%) “Very interesting training. I loved the Podcasts, Stephanie’s 
choice as interviewer showed us that peers who have 
experienced cancer are super important for sharing 
concerns, and survivorship. It’s interesting to know what 
patients expect from their nurse. “(P37)

“I really enjoyed the podcasts, it’s very enriching to hear the 
interviews with these survivors. I must admit that I’d never 
thought of offering a peer buddy system to one of my patients, 
and I’m going to discuss the matter with my work team.” (P41)

I will recommend 
this training to my 
co-workers

0 (0%) 0 (0%) 4 (9%) 15 (35%) 24 (56%)

Nurses’ intention to change practice
I intend to apply the 
knowledge gained 
during training to my 
practice

0 (0%) 0 (0%) 1 (2%) 17 (40%) 25 (58%) “I will take a more person-centered approach, addressing 
them by their first name if they feel comfortable, showing 
interest in their activities, asking about their emotions and 
experiences, making myself available to answer questions and 
provide additional information. I will also seek opportunities to 
connect them with peers.” (P41)

“I will try to adopt a different approach than with older people 
affected by cancer. I will ask if they prefer to be addressed by 
their first name. While I am already a good listener and enjoy 
conversing with my patients, I will ask more questions and 
ensure that their needs are met.” (P6)

Note. 1: Completely disagree; 2: Disagree; 3: Neither agree nor disagree; 4: Agree; 5: Completely agree.
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the open-question: “What changes could I make to my clini-
cal practice to better address the psychosocial needs of young 
adults living with cancer?” (Table 2). This analysis revealed 
nine themes, indicating that more than half of the participants 
expressed a commitment to allocate additional time to actively 
listen to their patients and delve deeper into their interests, 
emotions, and concerns in their future practice.

Furthermore, responses from the post-training evaluation 
will be diligently reviewed by the research team on a regular 
basis, and adjustments to the educational resources will be 
made in response to this feedback. This iterative feedback loop 
ensures that the training remains current with the evolving 
learning needs and preferences of the nurses, fostering a con-
tinuous improvement process that optimizes the educational 
experience of the learner and maximizes the effectiveness of 
the activity.

DISCUSSION
This project aimed to develop an e-learning training for 

continuous nursing education, focusing on enhancing nurses’ 
awareness, knowledge, and support for young adults with 
hematological cancer. The innovation behind this project lies 
in the collaborative approach with a community organization 
and YA patient-partner. This unique approach allows a com-
prehensive e-learning training based on the lived experienced 
of YAs, that also utilizes the existing community resources 
offered by LLSC. Moreover, this collaboration has proven to be 
mutually beneficial, enhancing the visibility and recognition of 
LLSC’s existing resources for YAs. With this project, YAs and 
community perspectives were considered, underlining the 
value of shared insights in developing, implementing and eval-
uating educational activities.

Table 2

Commitment to Change in Practice



Canadian Oncology Nursing Journal •   Volume 35, Issue 3, 2025
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

503

It is well documented that YAs diagnosed with cancer often 
do not report psychosocial issues (e.g. education, finance, anx-
iety) to their nurses because they believe these concerns are 
not medically relevant (Choi et al., 2022; El-Akhras & Bilodeau, 
2023; Jin et al., 2021). Community organizations can offer ser-
vices to meet the psychological needs of YAs throughout the 
cancer trajectory (Kaal et al., 2018; Sansom-Daly et al., 2021), 
however, many YAs and oncology nurses may lack awareness 
and knowledge of the services provided by these organiza-
tions. This lack of awareness may lead to the underutilization 
of the community organization’s services (Bilodeau, Hartono, 
et al., 2022; Tiirola et al., 2021). Tiirola et al. (2021) highlight 
the necessity for cooperation among healthcare entities, non-
profit community organizations, and educational institutions 
in developing cancer support services for patients. This collab-
orative effort aims to increase awareness of the services pro-
vided by these community organizations and to refer more 
patients with psychosocial needs to the appropriate services 
(Tiirola et al., 2021). Therefore, this e-learning continuing edu-
cation program was collaboratively developed by a team of 
nurse researchers, a representative of the LLSC, and a young 
adult patient-partner. All relevant materials and resources pro-
vided by the LLSC were thoroughly reviewed, optimized, and 
seamlessly integrated into the educational content. This stra-
tegic approach aims to raise nurses’ awareness of the vari-
ous available resources and empower them to efficiently and 
effectively refer YAs to the appropriate ones as well as services 
based on their psychosocial needs.

Each patient’s story is unique, with needs and challenges 
that can vary based on the type of disease, prognosis, and the 
type of treatment received (Ciccarella et  al., 2018). The proj-
ect recognized the need to engage patients in each step of 
the research process to achieve a nuanced understanding 
YA’s lived experience and ensure the relevance of the content. 
Patients become experts in their condition, closely observing 
healthcare professionals and the setting in which care is pro-
vided, while also experiencing the personal nature of clini-
cal interactions (Bilodeau, Henriksen, et al., 2022; McMahon, 
2021; Vinette, 2021). Sometimes, researchers and healthcare 
professionals may not have been aware of unmet or unan-
swered needs (Ciccarella et  al., 2018). Therefore, we decided 
to involve a YA patient-partner as an advocate to incorporate 
real-world insight and depth into the planning, execution, and 
evaluation of this continuing education initiative. McMahon 
(2021) underline that engaging patients diagnosed with can-
cer as full partners in the planning, delivery, and evaluation of 
continuing professional education can increase sensitivity to 
and awareness of the real-world needs and priorities of clini-
cal practice and enhance the overall impact of education. This 
collaborative approach also helps healthcare professionals see 
patients as individuals in their own world, acknowledging their 
expertise and creating a sense of empowerment for patients to 
make a positive difference in healthcare (McMahon, 2021).

Challenges using the educational platform of the LLSC
Implementing e-learning through The Leukemia & 

Lymphoma Society of Canada’s (LLSC) educational platform 

presented several challenges. One major concern was the plat-
form’s limited memory and storage capacity, which restricted 
the size and variety of multimedia materials crucial for com-
prehensive training. Additionally, the layout options were 
insufficient, making it difficult to create visually engaging and 
user-friendly content. To address these limitations, we turned 
to Canva© for content design. This tool enabled us to craft 
visually appealing graphics and well-structured layouts, ensur-
ing that the training materials were optimized for the platform 
and capable of delivering an informative, engaging experience 
for oncology nurses.

Implications for nursing practice
This continuing education activity has the potential to 

enhance nurses’ understanding of the unique psychosocial 
needs of YAs diagnosed with hematological cancer, ultimately 
underlining the value of adopting a personalized approach 
to their care. Through this educational initiative, nurses can 
also acquire practical strategies to effectively address the spe-
cific needs of YAs diagnosed with cancer and provide tailored 
support throughout their care journey. This initiative was 
developed with the support and resources of the Leukemia 
& Lymphoma Society of Canada and was originally designed 
specifically to support young adults with hematological can-
cers. However, much of the educational content and resources 
can be adapted and applied to other young adult cancer 
populations.

This project highlights the necessity for nurse educators 
to identify underserved patient populations affected by can-
cer in their clinical practice and to develop training plans, 
in collaboration with patient-partners and community orga-
nizations, that better equip nurses to address unmet needs 
and challenges of this population. The primary objective 
of this e-learning training program is to deepen compre-
hension of the psychosocial hurdles encountered by young 
adults impacted by cancer, ultimately leading to the delivery 
of improved support across their care trajectory. By the end 
of the training, nurses will excel in recognizing the unique 
psychosocial requirements of this demographic, highlighting 
the importance of employing a customized care approach for 
young adults affected by cancer, articulating effective strat-
egies to meet their specific needs, and have a better under-
standing of the psychosocial challenges faced by young 
adults with cancer. It was also demonstrated that nurse edu-
cators can integrate different pedagogical elements – such as 
varied texts, open-ended questions, patient stories, podcasts, 
and links to external resources – to enhance the learning 
experience and to promote engagement and customization 
of training to suit nursing practice. Additionally, the project 
underscores the importance for nurse educators to go beyond 
the confines of their usual practice environment to explore 
professional, national, or other associations and identify con-
tent and resources beneficial for underserved patients diag-
nosed with cancer. Collaborating with these organizations is 
crucial for optimizing resources and addressing the needs 
of these individuals, as it contributes to facilitating access to 
appropriate services.



Volume 35, Issue 3, 2025  •   Canadian Oncology Nursing Journal
Revue canadienne de soins infirmiers en oncologie

504

Finally, this approach could be replicated to offer more tai-
lored support and care for underserved patients diagnosed 
with cancer, such as YAs from ethnic minorities (Cheung 
et  al., 2021), older adults (Liu et  al., 2020), and individuals 
from indigenous (Nash et al., 2020) and LGBTQ+ communi-
ties (Dunne et  al., 2023). In designing educational activities, 
the involvement of community organizations can effectively 
target specific needs and knowledge gaps, allowing for tai-
lored design priorities focused on knowledge-based content 
(Rodriguez et al., 2020).

Future development and challenges of the e-learning training 
program

This e-learning training program has the potential for con-
tinuous improvement and future development. To enhance 
the program, ongoing collaboration with young adults (YAs), 
healthcare professionals, and community organizations will be 
essential. This can be achieved through regular feedback ses-
sions where participants share their experiences and suggest 
improvements, ensuring that the content remains relevant and 
impactful. Incorporating new findings from ongoing research 
and addressing emerging psychosocial challenges faced by YAs 
will also enrich the training material. Additionally, expand-
ing the variety of multimedia resources—such as interactive 
case studies and simulation scenarios—could foster a deeper 
understanding through real-life applications.

Anticipated challenges in implementing this training pro-
gram include varying levels of digital literacy among nurses, 
which may affect their ability to fully engage with the e-learn-
ing platform. To mitigate this, pre-training sessions and a user-
friendly design will be essential to ensure all participants can 
navigate the material effectively. Another anticipated challenge 
is the need to maintain nurse engagement amidst busy sched-
ules; strategies like offering incentives for participation (e.g., 
Continuing Education Unit) and integrating real-time discus-
sion forums could help foster a sense of community among par-
ticipants. Finally, publicizing the training is one of the biggest 
challenges. Nurses can be reached through social media, asso-
ciation newsletters, and word of mouth. Despite these efforts, it 
remains challenging to connect with nurses effectively.

CONCLUSION
In conclusion, this project represents a significant step 

towards addressing the unique psychosocial needs of YAs liv-
ing with and beyond cancer through a collaborative and inno-
vative approach to nursing education. Considering the distinct 
challenges, unmet needs and the rising global incidence of 
YAs diagnosed with cancer, it is crucial that a specialized atten-
tion be dedicated to this population.

The development of an e-learning training program 
– enriched by the lived experiences of YAs, oncology 

nurses, nurse researchers, community organizations and a 
patient-partner – represents a progressive innovation in nurs-
ing education. By integrating various pedagogical approaches, 
this initiative aims to enhance nurse’s awareness, knowledge, 
and support for YAs facing an hematological cancer diagno-
sis. The inclusion of diverse resources – such as direct quotes, 
information from the existing literature review, podcasts, and 
patient stories – creates a dynamic and engaging learning 
experience for nurses on the LLSC Continuing Education plat-
form. From a clinical perspective, this project holds profound 
implications for nursing practice. It provides nurses with the 
necessary tools and insights to address the nuanced psycho-
social needs of YAs with cancer, fostering a more holistic, per-
son-centered approach to oncology nursing. By promoting 
awareness, empathy, and personalized care, this project con-
tributes to improving the overall quality of care YAs facing the 
challenges of a cancer diagnosis.  

RESOURCES
To access the e-learning continuing information describe in this ar-
ticle, please refer to the LLSC training page at: https://hcpen-llsca-
nada.talentlms.com/catalog/info/id:274
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RÉSUMÉ
Contexte : L’incidence mondiale du cancer chez les jeunes adultes 
âgés de 18 à 39  ans est considérablement à la hausse. Chez les 
personnes de ce groupe d’âge, le cancer apporte des complications 
toutes particulières qui affectent bien des dimensions de la vie 
(études, carrière, situation financière, etc.). Les jeunes adultes, bien 
que souhaitant obtenir du soutien psychologique, hésitent souvent 
à s’ouvrir aux infirmières. Conséquemment, ils risquent ainsi de ne 

pas se sentir compris, et leurs besoins complexes pourraient ne pas 
être satisfaits.

Objectifs : Cet article décrit la mise sur pied collaborative d’une for-
mation en ligne pour infirmières qui vise à accroître leur sensibi-
lisation et leurs connaissances à l’égard des jeunes adultes atteints 
d’un cancer hématologique, de même qu’à améliorer le soutien 
qu’elles leur apportent.

Méthodes : Une équipe multidisciplinaire s’est appuyée sur la trans-
cription de propos tenus lors d’ateliers de con-conception, sur un 
examen de la littérature, et sur des baladodiffusions et d’autres res-
sources de la Société de leucémie et lymphome du Canada (SLLC) 
pour concevoir trois modules d’apprentissage sur les jeunes adultes, 
leurs problèmes psychosociaux et la prestation efficace de soutien. 
On a combiné des approches pédagogiques s’inspirant de la théorie 
de l’apprentissage des adultes pour offrir une expérience d’appren-
tissage complète et stimulante.

Constats  : L’initiative collaborative de formation en ligne constitue 
une expérience pédagogique adaptée pour les infirmières qui soignent 
de jeunes adultes aux besoins et problèmes singuliers. L’initiative était 
inédite puisqu’elle a fait appel à un patient-partenaire et à des orga-
nismes communautaires pour co-concevoir, mettre sur pied et évaluer 
le contenu et la structure de la formation. L’évaluation préliminaire 
met en lumière le grand potentiel du programme pour accroître la 
sensibilisation des infirmières concernant la satisfaction des besoins 
psychosociaux propres aux jeunes adultes.

Mots-clés : jeunes adultes, soins oncologiques, cancer héma-
tologique, soutien psychologique, formation des infirmières, 
soins centrés sur le patient, ressources communautaires

INCIDENCES SUR LA PRATIQUE
1.	 Le contenu de la formation en ligne souligne le besoin de 

soins psychosociaux adaptés aux jeunes adultes ayant reçu 
un diagnostic de cancer, ainsi que l’importance d’intégrer 
une approche holistique ne se limitant pas aux besoins et 
problèmes médicaux.

2.	 La formation en ligne renforce la sensibilité et les connais-
sances des infirmières sur les dimensions psychosociales 
des soins oncologiques proposés aux jeunes adultes, ce qui 
améliore leur compétence et favorise les soins centrés sur 
la personne.

3.	 Le projet permet d’utiliser au mieux les ressources et de 
bâtir un partenariat communautaire pour offrir un soutien 
holistique aux jeunes adultes.

Combler les écarts dans la prestation de soins 
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INTRODUCTION

De 1990 à 2019, le taux d’incidence mondiale moyenne du 
cancer chez les adolescents et les jeunes adultes (norma-

lisé selon l’âge) a connu une augmentation notable, atteignant 
40 cas par 100 000 en 2019 (Wen et al., 2021). Chaque année, 
environ 1,2 million de cas de cancer invasif sont diagnos-
tiqués dans le monde chez les jeunes (Bray et  al., 2018). Aux 
États-Unis, environ 80 000 jeunes adultes âgés de 18 à 39 ans 
reçoivent un diagnostic de cancer chaque année (American 
Cancer Society, 2020). Ce groupe d’âge reçoit environ 5 % de 
tous les diagnostics de cancer. Au Canada, on recense 8 000 
cas chaque année. Cette patientèle est l’une des plus négligées 
par les services oncologiques et les ressources communau-
taires (Canadian Cancer Society/Société canadienne du cancer, 
2023; Canadian Partnership Against Cancer/Partenariat cana-
dien contre le cancer, 2019). Les jeunes adultes ne vivent pas 
l’expérience du cancer comme les autres groupes d’âge en rai-
son de variations génomiques et biologiques ainsi que des pro-
blèmes uniques et des besoins non satisfaits auxquels ils font 
face depuis le diagnostic jusqu’à la survie (Bilodeau et al., 2021; 
Ferrari et al., 2021). Le début de l’âge adulte est une période de 
transition caractérisée par des changements physiques, affec-
tifs et psychosociaux (Alvarez et  al., 2022). Cette période est 
aussi marquée par le début ou la progression de la carrière, la 
réalisation d’études supérieures et la perspective de contribuer 
plus sérieusement à l’essor de la société (Alvarez et al., 2022). 
Un diagnostic de cancer vient potentiellement chambouler 
l’avenir des jeunes adultes, laissant des marques profondes – 
sensation d’isolement, anxiété et dépression, perturbation des 
cheminements scolaire ou professionnel, difficultés financières 
(Bilodeau et al., 2021; Ghazal et al., 2021; Kaul et al., 2017). 

Compte tenu de leur situation complexe, les jeunes adultes 
affectés par le cancer souhaitent être mieux soutenus par les 
infirmières pour répondre à leurs besoins psychosociaux tout 
au long de la trajectoire du cancer (El-Akhras et Bilodeau, 2023). 
Les infirmières peuvent effectivement jouer un rôle important 
dans l’évaluation des besoins psychosociaux des jeunes adultes 
et les guider vers les ressources appropriées (El-Akhras, 2022). 
De plus, la plupart des jeunes adultes aspirent à une relation 
de confiance avec leurs infirmières, relation qui les met à l’aise 
d’exprimer leurs émotions et besoins à leur rythme (El-Akhras, 
2022). Cependant, beaucoup hésitent à se confier aux infir-
mières (Tay et al., 2018). En parallèle, bien des infirmières voient 
leur capacité à offrir du soutien psychosocial limitée par les 
délais et les ressources (Chen et al., 2017).

De plus, les infirmières en oncologie connaissent peu les 
besoins et problèmes psychosociaux propres aux personnes 
de ce groupe d’âge et y sont peu sensibilisées; il est donc dif-
ficile pour elles de tenir compte de ces besoins et de soutenir 
les jeunes adultes atteints du cancer (Bradford et Chan, 2017; 
El-Akhras et Bilodeau, 2023; Galán et al., 2017). Plus précisé-
ment, les jeunes adultes atteints d’un cancer hématologique 
rencontrent un lot de difficultés singulier, notamment en rai-
son de la nature de la maladie et de l’intensité des traitements 
administrés, comme la chimiothérapie, la radiothérapie et 
les greffes de moelle osseuse (Husson et  al., 2018). Ces trai-
tements se traduisent parfois par de longs séjours à l’hôpital, 

un grand isolement et un chamboulement des plans de vie. 
Les jeunes adultes atteints d’un cancer hématologique sont en 
outre plus vulnérables à l’infection et à d’autres complications, 
ce qui complexifie particulièrement leur parcours de soins du 
cancer (Baker et Syrjala, 2018). Les problèmes psychosociaux, 
comme des bouleversements de l’image corporelle causés par 
des problèmes de fertilité (Wettergren et al., 2017), la perte de 
cheveux (Flynn et  al., 2011) et le sentiment d’isolement, sont 
souvent exacerbés chez ce groupe, tout comme les préoccupa-
tions relatives au chamboulement de la carrière et aux effets à 
long terme sur la santé (Husson et al., 2018).

Les programmes de formation en ligne préparés par diverses 
organisations se sont multipliés dernièrement. Tous visent à 
accroître les soins psychosociaux prodigués aux patients atteints 
du cancer, mais ils ne ciblent pas nécessairement un type de 
cancer ni un groupe d’âge (Dana-Farber Cancer Institute, 2025; 
de Souza Institute et Canadian Association of Psychosocial 
Oncology, 2024; van Klinken et al., 2023).

Ainsi, devant les obstacles à la pratique précédemment 
mentionnés et le désir des jeunes adultes de bénéficier d’un 
soutien personnalisé et complet qui tienne compte de leur 
situation particulière, il faut trouver et mettre sur pied des 
méthodes inédites de formation des infirmières, et surtout, il 
faut accroître leur sensibilisation aux problèmes psychosociaux 
rencontrés par les jeunes atteints d’un cancer et leurs connais-
sances sur le soutien psychosocial à offrir à cette population 
(El-Akhras, 2022; El-Akhras et Bilodeau, 2023; Ferrari et  al., 
2021). Notre équipe a monté un programme de formation en 
ligne pour soutenir les infirmières dans la prestation de soins 
aux jeunes adultes atteints d’un cancer hématologique.

CONTEXTE DU PROJET DE FORMATION EN 
LIGNE

Depuis 2019, notre équipe de recherche établie à Montréal 
(Québec, Canada) cherche à améliorer les soins et services 
oncologiques offerts aux jeunes adultes. En août 2019, nous 
avons organisé un premier atelier qui a réuni des parties pre-
nantes (OSBL et cliniciens) et de jeunes adultes ayant reçu 
un diagnostic de cancer afin de cerner les besoins de ces der-
niers et d’étudier les services qui leur sont réservés (Bilodeau, 
Hartono, et  al., 2022). Les résultats montrent que les jeunes 
adultes n’ont pas nécessairement recours aux services commu-
nautaires conçus pour eux parce que les professionnels de la 
santé connaissent mal les problèmes et besoins particuliers 
des personnes de ce groupe d’âge et les ressources en place 
pour y répondre (Bilodeau, Hartono, et  al., 2022). Cet atelier 
a fait ressortir la nécessité d’enrichir les ressources pédago-
giques pour les professionnels de la santé, dont les infirmières 
(Bilodeau, Hartono, et al., 2022). En mai 2022, un autre atelier 
a été conçu en partenariat avec la Société de leucémie et lym-
phome du Canada (SLLC) sous la forme d’une séance de réa-
lité virtuelle immersive au cours de laquelle les jeunes adultes 
conversaient avec les créateurs de l’atelier.

Une analyse des discussions révèle que les jeunes adultes 
doivent communiquer efficacement leurs besoins aux infir-
mières et améliorer leur lien avec elles. Compte tenu des 
résultats de ces deux ateliers menés conjointement et de l’infor-
mation recueillie dans d’autres écrits, une formation en ligne 
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pour les infirmières a été préparée en collaboration avec la SLLC 
et un patient-partenaire jeune adulte. Cette formation couvre 
plusieurs grands thèmes  : description des jeunes adultes, 
problèmes et besoins psychosociaux qui leur sont propres, 
et approches et stratégies potentielles pour soutenir cette 
population. Elle a été conçue avec la SLLC pour améliorer les 
ressources consacrées aux jeunes adultes, enrichir les connais-
sances des infirmières sur les ressources existantes, et leur per-
mettre de mieux guider les jeunes adultes vers les bons services.

Le but du présent article est de décrire le processus de pré-
paration conjointe d’une formation en ligne pour le perfec-
tionnement continu des infirmières devant composer avec 
les problèmes psychosociaux des jeunes adultes ayant reçu 
un diagnostic de cancer hématologique. L’article présente en 
outre des données préliminaires sur l’incidence de cette for-
mation sur la pratique infirmière.

MÉTHODOLOGIE : PRÉPARATION DE 
CONTENU DE FORMATION EN LIGNE

Cette formation intègre divers outils pédagogiques explo-
rant les expériences des jeunes adultes qui ont reçu un dia-
gnostic de cancer, notamment des transcriptions d’un atelier de 
co-conception tenu en 2022 (certificat éthique émis par le Centre 
intégré universitaire de santé et de services sociaux de l’Est-de-
l’Île-de Montréal [no 2022-2917]), un examen de la littérature, et 
des baladodiffusions et ressources produites par la SLLC. Nous 
avons d’abord analysé la transcription des propos des jeunes 
adultes qui avaient participé aux ateliers (Saldaña, 2016), les tra-
vaux précédents sur le sujet, et la littérature actuelle afin de cer-
ner les grands thèmes se rapportant aux besoins et difficultés des 
jeunes adultes. Ensuite, un patient-partenaire jeune adulte a joué 
un rôle crucial dans la démarche en validant les thèmes retenus 
et en nous aidant à classer par ordre des priorités le contenu de 
la formation. Cet exercice a été guidé par les besoins et difficultés 
majeurs des jeunes adultes durant leur parcours de soins, depuis 
le diagnostic jusqu’après le traitement. Les ressources de la SLLC, 
notamment des entrevues de baladodiffusions et récits de jeunes 
adultes, ont ensuite été catégorisées selon les thèmes établis, puis 
intégrées à du contenu pédagogique. Ces ressources aideront les 
infirmières à comprendre, au-delà des notions théoriques, com-
ment les jeunes adultes perçoivent les principaux besoins et diffi-
cultés qu’ils rencontrent durant la trajectoire du cancer.

Objectifs et approches pédagogiques
L’objectif principal de cette formation en ligne pour infir-

mières est de leur permettre de mieux comprendre les pro-
blèmes psychosociaux des jeunes adultes atteints du cancer 
pour qu’elles puissent offrir à ces derniers un soutien accru 
durant le parcours de soins. La formation permettra aux par-
ticipants de bien cerner les besoins psychosociaux distinctifs 
des jeunes adultes touchés par le cancer, de comprendre l’im-
portance d’une approche de soins sur mesure pour ce groupe 
démographique, d’établir des stratégies pour répondre aux 
besoins, et d’approfondir leur compréhension des problèmes 
psychosociaux afin d’offrir un soutien plus complet tout au 
long du parcours de soins. La figure 1 présente les différentes 
sections et sous-sections, les objectifs et des exemples de stra-
tégies pédagogiques pour chaque module.

Guidés par la théorie de l’apprentissage des adultes 
(Knowles et  al., 2015), et pour motiver la participation, nous 
avons combiné plusieurs activités de formation; nous voulions 
créer un environnement d’apprentissage efficace et stimulant 
sur le plan cognitif, prendre en compte les expériences anté-
rieures des infirmières, et leur offrir des exemples fondés sur 
la résolution de problème, de même que des crédits de for-
mation continue. À partir d’information textuelle, nous avons 
ajouté des questions à choix de réponses et des questions 
ouvertes afin de susciter la réflexion, de favoriser la pensée 
critique et d’améliorer la compréhension chez les infirmières. 
Des témoignages de patients, des extraits de baladodiffusion 
et des liens vers les ressources de la SLLC ont aussi été ajoutés 
pour offrir une expérience d’apprentissage dynamique qui per-
met aux infirmières d’enrichir leur compréhension.

Cette formation est offerte aux infirmières sur la page Web 
de formation continue de la SLLC, une plateforme MOOC gra-
tuite de cours en ligne ouverts à tous accessible en tout temps. 
Cette plateforme a été choisie pour livrer aux professionnels 
de la santé une formation axée sur l’apprenant; ils pourront 
la suivre à leur convenance, n’importe où et n’importe quand, 
peu importe leur horaire (Kumari et Naaz, 2020). La formation 
asynchrone dure 60 minutes.

Pour motiver l’inscription et aider les infirmières à obtenir 
leurs crédits annuels dans le domaine, on reconnaît cette for-
mation comme formation continue. Les infirmières doivent se 
former de façon continue pour conserver leur permis d’exer-
cice (Jho et Kang, 2016; Mlambo et  al., 2021). Selon O’Brien 
Pott et collaborateurs (2021), les crédits formels sont le princi-
pal critère qui motive les infirmières dans leur choix de forma-
tion. Obtenir des crédits de formation continue est important 
pour les infirmières, mais nous comptons aussi sur leur curio-
sité naturelle et leur sens profond des responsabilités les pous-
sant à offrir des soins humains à leurs patients.

Avant le lancement officiel de la formation sur la page 
Web de formation continue de la SLLC pour les profession-
nels de la santé, un test a été mené auprès de neuf personnes 
(infirmières, représentants d’organismes à but non lucratif et 
patient-partenaire).

Format
Cette formation en ligne offerte via la plateforme de for-

mation continue de la SLLC intègre des ressources de l’orga-
nisme, les données de la littérature antérieure et le savoir tiré 
de l’expérience du patient-partenaire. Notre équipe a choisi 
un style de navigation autonome, ce qui diffère de ce qui pré-
vaut pour les autres formations de la plateforme. Ce choix per-
met aux apprenants de naviguer entre les pages à leur propre 
rythme, contrairement à ce qui se passe dans les présentations 
PowerPoint habituelles. Chaque module contient des pages 
d’information concise et des outils interactifs afin de capter 
et maintenir l’attention de l’infirmière. De plus, nous privilé-
gions des formats visuellement intéressants pour optimiser 
l’expérience globale d’apprentissage. Les modules comportent 
des liens vers des documents complémentaires permettant 
aux infirmières d’explorer d’autres ressources. La figure 2 pré-
sente des captures d’écran qui témoignent de l’originalité de la 
formation.
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Figure 1

Survol de la formation en ligne

Introduction
Objectifs spécifiques

Objectifs spécifiques

Objectifs spécifiques

Objectifs spécifiques

Exemples de stratégies pédagogiques

Exemples de stratégies pédagogiques

Exemples de stratégies pédagogiques

Module 1

Module 2

Module 3

Faire une description complète des caractéristiques, besoins et problèmes psychosociaux, et 
difficultés de soins propres aux jeunes adultes

Définir les besoins psychosociaux propres aux jeunes adultes atteints du cancer dans divers 
contextes de vie.
Expliquer l’importance des soins personnalisés pour les jeunes adultes atteints d’un cancer 
ayant des enfants, en couple, aux études ou sur le marché du travail.

Qui sont les jeunes adultes qui reçoivent 
un diagnostic de cancer?
1.1 Les jeunes parents
1.2 Les jeunes adultes en couple
1.3 Les jeunes adultes vivant avec leurs 
parents
1.4 Les jeunes adultes aux études ou sur 
le marché du travail

Difficultés psychosociales des jeunes 
adultes ayant reçu un diagnostic de cancer 
hématologique
2.1 Introduction
2.2 Soutien psychologique, émotionnel et 
spirituel pour les jeunes adultes
2.3 Soutien du cercle familial et social du 
jeune adulte
2.4 Soutien informationnel pour le jeune 
adulte
2.5 Soutien financier
2.6 Soutien des pairs

Accompagner et soutenir un jeune adulte 
ayant reçu un diagnostic de cancer
3.1 Introduction
3.2 Communiquer efficacement et veiller à 
la continuité des soins
3.3 Informer les jeunes adultes adéquatement
3.4 Reconnaître l’unicité des jeunes adultes
3.5 Créer des liens avec les pairs
3.6 Adopter une approche centrée sur la 
personne

•	 Extrait audio de baladodiffusion d’un jeune adulte abordant les défis de la parentalité 
conjuguée au cancer.

•	 Feuillet illustré sur des survivants au cancer donnant des conseils pour adapter sa vie sociale 
et des rêves personnels après un diagnostic de cancer.

•	 Questionnaire formatif évaluant les idées préconçues sur les jeunes adultes 

•	 Extrait de baladodiffusion d’un jeune adulte traitant de l’importance de la spiritualité dans 
leur parcours.

•	 Feuillet illustré sur des survivants du cancer donnant des conseils pour trouver du soutien 
afin de briser l’isolement grâce à des outils et communautés numériques.

•	 Transcription des propos tenus par de jeunes adultes dans le cadre d’une activité de 
recherche.

•	 Transcription des propos tenus par les jeunes adultes dans le cadre d’une activité de 
recherche.

•	 Approche pratique et tangible pour offrir du soutien et de soins aux jeunes adultes dans des 
milieux d’oncologie.

Définir et examiner les besoins psychologiques, émotionnels et spirituels des jeunes adultes 
atteints d’un cancer hématologique.
Explorer les effets du cancer sur les différentes sphères de vie des jeunes adultes vivant 
avec le cancer pour améliorer l’expérience du patient et guider une approche globale de 
traitement et de soutien.

Offrir des stratégies efficaces pour soutenir les jeunes adultes vivant avec le cancer, qui 
mettent l’accent sur la communication, la prestation d’information personnalisée, la 
reconnaissance de l’unicité des personnes, les liens significatifs et une approche centrée sur 
la personne.
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Figure 2

Captures d’écran des modules de formation en ligne
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Résultats de l’évaluation après la formation
L’évaluation après la formation est très importante pour 

mesurer le degré de réalisation des objectifs de formation et 
son potentiel à améliorer les connaissances et compétences 
des infirmières (Jiao et al., 2021). Notre évaluation comprenait 
des questions ouvertes et à choix multiples pour mesurer l’at-
teinte des objectifs de formation et l’incidence des modules de 
formation sur les réactions, les connaissances et les intentions 
des apprenants, suivant les deux premiers niveaux du modèle 
d’évaluation de Kirkpatrick (Kirkpatrick et Kirkpatrick, 2022).

Au total, 70 personnes ont suivi la formation de janvier à 
mai  2024, et 43  ont effectué l’évaluation. Fait remarquable, 
88 % des participants étaient en accord ou fortement en accord 
avec le fait que la formation a accru leurs connaissances de 
manière significative, et 98 % voulaient appliquer les connais-
sances acquises dans leur pratique (en accord ou fortement en 
accord) (tableau 1).  

Pour évaluer comment les participants comptaient chan-
ger leur pratique en fonction des connaissances acquises 
durant la formation, nous avons suivi les recommandations de 
Wellings et collaborateurs (2017) et effectué une analyse qua-
litative. Nous avons ainsi catégorisé leurs réponses à la ques-
tion ouverte : « Quels changements pourrais-je apporter à ma 
pratique clinique pour mieux tenir compte des besoins psy-
chosociaux des jeunes adultes atteints du cancer? » (tableau 2). 
Neuf thèmes sont ressortis de cette analyse, qui a révélé que 
plus de la moitié des participants souhaitaient améliorer leur 
pratique en consacrant plus de temps à l’écoute attentive de 
leurs patients et en se souciant de leurs intérêts, émotions et 
préoccupations.

Les réponses à l’évaluation après la formation seront soi-
gneusement examinées à intervalles réguliers par l’équipe de 
recherche, et le matériel pédagogique sera remanié en consé-
quence. Cette boucle itérative de rétroaction vise à faire corres-
pondre la formation à l’évolution des besoins d’apprentissage 
et des préférences des infirmières. On favorise ainsi l’amélio-
ration continue qui optimise l’expérience pédagogique de l’ap-
prenant et maximise l’efficacité de l’activité.

DISCUSSION
Ce projet avait pour objectif de mettre sur pied une forma-

tion continue en ligne pour les infirmières en exercice, afin 
de les sensibiliser davantage aux jeunes adultes atteints d’un 
cancer hématologique et d’accroître leurs connaissances et 
leur engagement à l’égard de cette patientèle. Ce projet tient 
sa particularité dans son approche qui est collaborative et qui 
mobilise un organisme communautaire et un patient par-
tenaire appartenant au groupe visé. Grâce à cette approche 
unique, nous avons monté une formation en ligne complète 
basée sur l’expérience vécue par les jeunes adultes, qui préco-
nise également les ressources communautaires déjà offertes 
par la SLLC. En outre, cette collaboration s’est avérée mutuel-
lement bénéfique, puisqu’elle a donné de la visibilité et de la 
reconnaissance aux ressources de la  SLLC pour les jeunes 
adultes. Dans le cadre de ce projet, on a intégré les perspec-
tives des jeunes et de la communauté, ce qui souligne la valeur 
du partage de points de vue dans l’élaboration, la mise en 
œuvre et l’évaluation des activités pédagogiques.  

Il est bien établi que les jeunes atteints d’un cancer 
n’évoquent pas beaucoup leurs problèmes psychosociaux (liés à 
leur éducation, à leur situation financière, à leur stress) devant 
les infirmières parce qu’ils n’en voient pas la pertinence sur le 
plan médical (Choi et al., 2022; El-Akhras et Bilodeau, 2023; Jin 
et al., 2021). Les organismes communautaires peuvent offrir des 
services pour répondre aux besoins psychologiques des jeunes 
adultes tout au long de la trajectoire du cancer (Kaal et al., 2018; 
Sansom-Daly et  al., 2021), mais de nombreux jeunes adultes 
et infirmières en oncologie ne connaissent pas les services 
offerts par ces organismes. Ce manque de sensibilisation peut 
entraîner la sous-utilisation des services en question (Bilodeau, 
Hartono, et  al., 2022; Tiirola et  al., 2021). Tiirola et collabora-
teurs (2021) soulignent la nécessité d’une coopération entre 
les organismes de santé, les  OSBL et les établissements d’en-
seignement pour mettre en place des services de soutien aux 
patients atteints de cancer. Cette collaboration vise à mieux faire 
connaître les services fournis par ces organismes communau-
taires et à mieux aiguiller les patients ayant des besoins psycho-
sociaux vers les services appropriés (Tiirola et al., 2021). Ainsi, ce 
programme de formation continue en ligne a été conçu en col-
laboration par une équipe d’infirmières chercheuses, un repré-
sentant de la SLLC et un jeune adulte patient-partenaire. Tous 
les documents et ressources pertinents fournis par la SLLC ont 
été soigneusement examinés, optimisés et intégrés de manière 
transparente à la formation. Cette approche stratégique a pour 
but d’améliorer la qualité de l’enseignement et de la formation.

L’histoire de chaque patient est unique et caractérisée 
par des besoins et des difficultés qui peuvent varier en fonc-
tion du type de maladie, du pronostic et du type de traite-
ment reçu (Ciccarella et  al., 2018). Le projet tient compte de 
la nécessité d’impliquer les patients à chaque étape du proces-
sus de recherche pour parvenir à une compréhension nuan-
cée de l’expérience vécue par les jeunes adultes et veiller à la 
pertinence du contenu. Les patients deviennent des experts 
de leur état, observant de près les professionnels de santé et 
le cadre dans lequel les soins sont dispensés, tout en faisant 
l’expérience de la nature personnelle des interactions cliniques 
(Bilodeau, Henriksen, et  al., 2022; McMahon, 2021; Vinette, 
2021). Il arrive que les chercheurs et les professionnels de la 
santé ne soient pas conscients des besoins non satisfaits ou 
auxquels on n’a pas répondu (Ciccarella et  al., 2018). C’est 
pourquoi nous avons décidé de faire appel à un patient-par-
tenaire jeune adulte à titre de porte-parole afin d’orienter la 
planification, l’exécution et l’évaluation de cette initiative de 
formation continue en fonction de son point de vue concret 
et poussé. McMahon (2021) souligne que la participation des 
patients atteints de cancer à titre de partenaires à part entière 
dans la planification, l’exécution et l’évaluation de la formation 
professionnelle continue peut accroître la sensibilité et la prise 
de conscience des besoins et des priorités de la pratique cli-
nique dans le monde réel et améliorer la portée générale de 
ladite formation. Cette approche collaborative aide également 
les professionnels de la santé à voir les patients comme des 
êtres humains à part entière, à reconnaître leur expertise et à 
leur donner le sentiment de pouvoir influencer positivement 
les soins de santé (McMahon, 2021).
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Tableau 1

Fréquence et direction des résultats
Résultat de 

l’évaluation (n = 43)
1 2 3 4 5 Exemples

Contenu
Les objectifs 
d’apprentissage sont 
clairs

1 (2%) 0 (0%) 0 (0%) 8 (19%) 34 (79%) « Excellente formation, claire et concise. » (P13)

« Bonne formation. Pas de contenu superflu. On reste concentré 
tout le long. » (P24)

Pertinence
Le contenu de la 
formation a répondu 
à mes besoins et 
préoccupations

0 (0%) 0 (0%) 4 (9%) 12 (28%) 27 (63%) « La formation était très bien conçue et portait sur notre travail de 
tous les jours. » (P28)

« La formation est adaptée à la réalité de l’unité d’hémato-
oncologie, et j’ai pu en appliquer concrètement des éléments. » 
(P34)

Format
Les scénarios, 
les études de cas 
cliniques et les 
questions formatives 
sont bien formulés

0 (0%) 4 (9%) 16 (37%) 21 (49%) 2 (5%) « J’ai adoré les petits extraits audio, et j’ai aussi aimé que le 
contenu apparaisse à l’écrit. On n’apprend pas tous de la même 
façon, et ça me plaît que les deux formes d’apprentissage soient 
prises en compte. » (P9)

« Très agréable à lire. Le beau format et les images rendent le tout 
interactif. » (P26)

Il est facile de 
naviguer dans la 
plateforme

0 (0%) 2 (5%) 12 (28%) 27 (63%) 2 (5%)

La durée de la 
formation est 
adéquate pour 
traiter le sujet

0 (0%) 1 (2%) 24 (56%) 17 (40%) 1 (2%)

Changement des connaissances et de l’attitude des infirmières
J’en sais plus grâce à 
cette formation

0 (0%) 0 (0%) 5 (12%) 15 (35%) 23 (53%) « Formation très intéressante. J’ai adoré les baladodiffusions, Stéphanie 
nous a montré à quel point les pairs ayant survécu au cancer sont une 
source importante de validation. Je trouve intéressant de savoir ce que 
les patients attendent de leur infirmière. » (P37)

« J’ai vraiment aimé les baladodiffusions, c’est très enrichissant 
d’entendre les récits de ces survivants. Je reconnais que je n’avais 
jamais pensé à proposer un jumelage à l’un de mes patients, et je vais 
en discuter avec mon équipe de travail. » (P41)

Je recommanderais 
cette formation à 
mes collègues

0 (0%) 0 (0%) 4 (9%) 15 (35%) 24 (56%)

Intention des infirmières de modifier leur pratique
J’ai l’intention de 
mettre en pratique 
les connaissances 
acquises

0 (0%) 0 (0%) 1 (2%) 17 (40%) 25 (58%) « J’adopterai une approche plus centrée sur la personne : je 
m’adresserai aux patients par leur prénom s’ils le souhaitent, je 
montrerai de l’intérêt pour leurs activités, je les interrogerai sur leurs 
émotions et leurs expériences, je me rendrai disponible pour répondre 
à leurs questions et leur fournir des informations supplémentaires. 
Je chercherai également des occasions de les mettre en relation avec 
des pairs. » (P41)

« J’essaierai de faire autrement qu’avec les personnes âgées touchées 
par le cancer. Je leur demanderai s’ils préfèrent qu’on s’adresse à eux 
par leur prénom. J’ai déjà une bonne écoute et j’aime converser avec 
mes patients, mais je poserai plus de questions et m’assurerai que 
leurs besoins sont satisfaits. » (P6)

Note. 1: Complètement en désaccord; 2: En désaccord; 3: Ni d’accord ni en désaccord; 4: En accord; 5: Entièrement d’accord.
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Difficultés liées à l’utilisation de la plateforme de formation de 
la SLLC

Nous avons rencontré plusieurs difficultés dans le déploie-
ment de la formation en ligne sur la plateforme éducative de 
la Société de leucémie et de lymphome du Canada (SLLC). La 
première était la mémoire et la capacité de stockage limitées 
de la plateforme, qui restreignaient la taille et la variété des 
supports multimédias nécessaires à une formation complète. 
En outre, les options de mise en page étaient limitées, ce qui 
compliquait la création d’un contenu visuellement attrayant 
et convivial. Pour remédier à ces limites, nous nous sommes 
tournés vers Canva© pour concevoir du contenu. Cet outil 
nous a permis de créer des graphiques visuellement attrayants 
et une mise en page bien structurée, de sorte que le matériel 
de formation était optimisé pour la plateforme, et le contenu, 
informatif et engageant.

Implications pour la pratique infirmière
Cette formation continue peut aider les infirmières à mieux 

comprendre les besoins psychosociaux uniques des jeunes 
atteints d’un cancer hématologique, et mettre en exergue la 
nécessité d’adapter les soins prodigués. Grâce à cette démarche 
pédagogique, les infirmières peuvent également adopter des 
stratégies pratiques pour répondre efficacement aux besoins 
propres aux jeunes atteints d’un cancer et leur apporter du sou-
tien adapté tout au long de leur parcours de soins. Cette initiative 

a été élaborée avec l’appui et les ressources de la Société de leu-
cémie et lymphome du Canada (SLLC) et a été pensée pour amé-
liorer le parcours de soins des jeunes adultes atteints d’un cancer 
hématologique. Cependant, une grande partie du contenu édu-
catif et des ressources peut être adaptée et appliquée à d’autres 
populations de jeunes adultes atteints de cancer.

Ce projet illustre la nécessité pour les enseignants en soins 
infirmiers de définir les populations de patients atteintes du 
cancer qui sont mal desservies dans leur pratique clinique et 
d’élaborer des plans de formation, en collaboration avec les 
patients-partenaires et les organismes communautaires, pour 
mieux outiller les infirmières à répondre aux besoins non 
satisfaits et aux problèmes de cette population. L’objectif prin-
cipal de cette formation en ligne est d’approfondir la compré-
hension des obstacles psychosociaux rencontrés par les jeunes 
adultes touchés par le cancer, afin de leur apporter un meilleur 
soutien tout au long de leur parcours de soins. À la fin de la 
formation, les infirmières sauront reconnaître les besoins psy-
chosociaux propres à cette population, comprendront l’impor-
tance d’employer une approche de soins personnalisée pour 
les jeunes adultes touchés par le cancer, élaboreront des stra-
tégies efficaces pour répondre à leurs besoins spécifiques et 
comprendront mieux les problèmes psychosociaux auxquels 
est confrontée cette patientèle. Il a également été démon-
tré qu’en intégrant une variété d’éléments pédagogiques – de 

Tableau 2

Engagement à changer sa pratique

Thèmes Récurrence Exemple

Prendre le temps d’offrir une écoute attentive et 
une présence rassurante.

18 « Prendre le temps de les regarder dans les yeux plutôt que de leur parler 
pendant que je leur prodigue des soins, et constamment chercher à 
approfondir mon empathie et à concentrer mon écoute. » (P25)

S’intéresser à leur vie personnelle, à leurs passe-
temps et à leurs intérêts.

12 « Leur poser des questions sur leurs centres d’intérêt, et pas seulement sur 
leur expérience de soins. » (P3)

S’adresser aux patients par leur prénom, si ça leur 
convient, afin d’établir un lien de proximité.

9 « Nommer les patients par leur prénom. » (P7)

Poser des questions ouvertes pour leur permettre 
d’exprimer librement leurs émotions, besoins et 
préoccupations.

8 « Prendre plus de temps, lorsque possible, pour explorer la détresse vécue par 
les jeunes patients, poser des questions ouvertes plutôt que fermées. » (P34)

Reconnaître et respecter la spécificité de la 
période jeune adulte.

7 « Je peux tenir compte des aspects propres aux jeunes adultes. » (P18)

Communiquer de l’information claire adaptée à 
leurs besoins.

7 « Donner de l’information claire et pertinente pour leur état de santé. » (P1)

Transmettre de l’information et des références sur 
des services appropriés pour répondre aux besoins 
psychosociaux des patients.

7 « Ne pas oublier de les informer de l’existence des groupes de soutien au 
début de leur hospitalisation. » (P25)

Établir des liens avec les pairs. 6 « Offrir plus d’occasions d’échanger avec des pairs. » (P3)

Faire participer la famille dans le processus de 
soins.

2 « Superviser plusieurs rendez-vous, s’assurer de la présence de la famille 
et des amis pendant le traitement et planifier en fonction des contraintes 
familiales de chacun. » (P18)
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l’information, des questions ouvertes, des récits de patients, 
des baladodiffusions et des liens vers des ressources 
externes –, les enseignants en soins infirmiers bonifient l’ap-
prentissage, favorisent l’engagement et offrent une expérience 
de formation adaptée à la pratique infirmière. En outre, le pro-
jet met en exergue l’importance pour les enseignants en soins 
infirmiers de dépasser les limites de leur environnement de 
pratique habituel pour s’intéresser aux associations profes-
sionnelles, nationales ou autres, et déterminer le contenu et 
les ressources bénéfiques pour les patients mal desservis ayant 
reçu un diagnostic de cancer. La collaboration avec ces associa-
tions est essentielle pour optimiser les ressources et répondre 
aux besoins de ces personnes, car elle contribue à faciliter l’ac-
cès aux services appropriés.

Enfin, cette approche pourrait être reproduite pour offrir 
du soutien et des soins plus adaptés aux patients mal desservis 
ayant reçu un diagnostic de cancer, comme les jeunes adultes 
issus de minorités ethniques (Cheung et  al., 2021), les per-
sonnes âgées (Liu et al., 2020) et les personnes issues de com-
munautés autochtones (Nash et al., 2020) et LGBTQ+ (Dunne 
et  al., 2023). Les organismes communautaires connaissent 
bien les besoins particuliers de certains groupes et les lacunes 
à combler dans les connaissances à leur sujet; les faire partici-
per à la préparation de formations permet de définir plus adé-
quatement leur contenu pédagogique (Rodriguez et al., 2020).

Développements et difficultés futurs de la formation en ligne
Ce programme de formation en ligne peut continuellement 

faire l’objet d’améliorations et d’ajouts. Pour ce faire, les jeunes 
adultes, les professionnels de la santé et les organismes com-
munautaires devront absolument collaborer. Pour maintenir 
la pertinence et l’efficacité du contenu, on pourrait organiser 
des rencontres régulières au cours desquelles les participants 
partagent leurs expériences et suggèrent des améliorations. Il 
est aussi possible d’intégrer de nouvelles découvertes issues 
de la recherche actuelle et de prendre en compte les nouvelles 
difficultés psychosociales des jeunes adultes afin d’enrichir le 
matériel de formation. En outre, l’ajout d’autres ressources 
multimédias, comme des études de cas interactives et des scé-
narios de simulation, pourrait favoriser une compréhension 
plus approfondie du sujet et déboucher sur des applications 
concrètes. 

Parmi les difficultés anticipées dans la mise sur pied de 
la formation, nous notons les différents niveaux de connais-
sance numérique des infirmières, variation qui détermine la 
capacité de ces dernières à bien suivre la formation en ligne. 
Pour atténuer ce problème et garantir que la navigation sur la 
plateforme soit conviviale, on devra animer des séances préa-
lables à la formation et soigner la conception en conséquence. 
Une autre difficulté anticipée est le maintien de l’engage-
ment des infirmières malgré leur emploi du temps chargé; 
des stratégies telles que l’offre d’encouragements à la partici-
pation (ex. obtention d’une unité de formation continue) et la 
présence de forums de discussion en temps réel pourraient 
contribuer à renforcer le sentiment d’appartenance à une com-
munauté. Enfin, faire connaître la formation est l’un des plus 
grands obstacles. On peut communiquer avec les infirmières 

via les médias sociaux, les bulletins d’information des associa-
tions et le bouche-à-oreille. Malgré ces possibilités, il reste dif-
ficile de rejoindre ce groupe.

CONCLUSION
En bref, grâce à son approche collaborative et innovante de 

la formation continue en soins infirmiers, ce projet est un pas 
important vers une meilleure prise en compte des besoins psy-
chosociaux uniques des jeunes adultes dans un parcours de 
soins contre le cancer et par la suite. Compte tenu des difficul-
tés particulières, des besoins non satisfaits et de l’augmenta-
tion de l’incidence mondiale de cancers touchant des jeunes, 
il est essentiel de porter une attention bien particulière à cette 
population.

La mise sur pied d’un programme de formation en ligne – 
enrichi par les expériences vécues par de jeunes adultes, des 
infirmières en oncologie, des infirmières chercheuses, des 
organismes communautaires et un patient partenaire  – est 
une avancée dans le domaine de la formation en soins infir-
miers. En intégrant diverses approches pédagogiques, cette 
initiative vise à améliorer la sensibilisation, les connaissances 
et le soutien des infirmières à l’égard des jeunes adultes ayant 
reçu un diagnostic de cancer hématologique. Les ressources 
variées  – des transcriptions, de l’information tirée d’un exa-
men de la littérature, des baladodiffusions et des récits de 
patients – créent une expérience d’apprentissage dynamique 
et attrayante pour les infirmières sur la plateforme de forma-
tion continue de la SLLC. D’un point de vue clinique, ce pro-
jet a de profondes répercussions pour la pratique infirmière. 
Il fournit aux infirmières les outils et les connaissances néces-
saires pour répondre aux besoins psychosociaux nuancés des 
jeunes adultes atteints de cancer; il représente en ce sens une 
approche holistique et centrée sur la personne dans les soins 
infirmiers en oncologie. En favorisant la prise de conscience, 
l’empathie et les soins personnalisés, ce projet contribue à 
améliorer la qualité globale des soins prodigués aux jeunes 
adultes ayant reçu un diagnostic de cancer.

RESSOURCES
Pour accéder à la formation continue décrite dans cet article, 
veuillez vous référer à la page de formation du SLLC à l’adresse 
suivante : https://hcpen-llscanada.talentlms.com/catalog/info/
id:274
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 Solid reasons to equitably screen

by Nav Persaud and Aisha Lofters

ABSTRACT
Preventive care can address inequities, or 
avoidable disparities in health outcomes. 
Preventive care, including screening for car-
diovascular disease and cancer, and health 
promotion including offering counselling 
and preventive treatments, remains a rou-
tine part of primary care for good reasons. 
Here, we provide a fresh perspective on pre-
ventive care that focuses on health equity 
and we explain how centering on health 
equity can bring into focus the demon-
strated benefits of screening in the context 
of other primary care interventions, the 
importance of patient preferences, and the 
relative magnitude of screening harms. 
Informed patients often prefer screening, 
and this should be offered where reason-
able and the potential implications of neg-
ative screening recommendations for health 
equity should be carefully considered. The 
evidence for screening is better than the evi-
dence of many other routine and uncontro-
versial aspects of care and the downsides of 
screening are sometimes overstated.

INTRODUCTION

Preventive care, including screen-
ing for cardiovascular disease and 

cancer, and health promotion, includ-
ing offering counselling and preventive 
treatments, remain routine parts of pri-
mary care for very good reason despite 
some skepticism, specific controversies 
and prominent opposition. Indeed, pre-
ventive care topics, such as breast cancer 
screening, are among the most conten-
tious clinical issues with a history of 

vigorous debate and even litigation over 
what the studies show and who should 
be screened (Independent UK Panel on 
Breast Cancer Screening, 2012).

In this commentary paper, we pro-
vide a fresh perspective on preventive 
care that focuses on health equity. The 
purpose of this article is to explain how 
centering on health equity can bring 
into focus the demonstrated benefits 
of screening in the context of other pri-
mary care interventions, the importance 
of patient preferences, and the relative 
magnitude of screening harms (Persaud 
et al., 2023). New priorities for preven-
tive care research and future guidance 
appear when fairness is foregrounded. 
Some hotly contested issues seem to 
fade away when the focus is equity.

PREVENTIVE CARE AND 
SCREENING SAVE LIVES

Preventive care saves lives. A 
meta-analysis of clinical trials showed 
that all-cause mortality is 17 % lower 
among older adults randomly allocated 
to proactive preventive care outreach 
by nurses, physicians or other care pro-
viders compared with routine primary 
care (Ploeg et al., 2005). Specific preven-
tive care interventions such as colorec-
tal cancer screening reduce all-cause 
mortality (Swartz et al., 2017). There is 
also indirect evidence that preventive 
care saves lives. Access to primary care 
is associated with reduced mortality, 
and this is likely partly due to preven-
tive care and concomitant primary care 
(Baker et al., 2020). For example, access 
to primary care increases the likelihood 
of being screened for hypertension and 
appropriately treated, which is known to 
save lives (Banach et al., 2014).

To help achieve fairness in health 
outcomes, access to life-saving interven-
tions such as preventive care must be 
equitable (Persaud et al., 2023). This can 
involve prioritizing people experiencing 
disadvantages for access to preventive 
care (Persaud et al., 2023). There are 
disparities in health outcomes including 
life expectancy based on racialization, 

income, functional limitations, and 
other bases for discrimination (Persaud 
et al., 2023). Ensuring access to proven 
preventive care is one way to address 
health inequities, alongside systemic or 
upstream policy changes (Persaud et al., 
2021).

PATIENTS OFTEN PREFER 
SCREENING AFTER 
CONSIDERING THE 
BENEFITS AND HARMS

Patients generally prefer screening 
after receiving explanations of its ben-
efits and risks, and this is true across 
patient populations and screening inter-
ventions (Mansfield et al., 2016; Smith 
et al., 2021). Surprisingly, this preference 
of patients for screening is sometimes 
presented as a tendency that clinicians 
should counter (Thériault et al., 2023). 
Patients may have valid reasons for 
wanting effective screening interven-
tions, such as a lack of opportunity to 
share concerns, but physicians are not 
necessarily better placed to judge what 
preventive care patients should receive.

Screening and other preventive care 
recommendations can determine which 
patients access care and are essentially 
different from treatment or manage-
ment recommendations. Shared deci-
sion-making can be used to discuss 
treatment options with patients with 
specific conditions such as diabetes or 
osteoarthritis (Coronado-Vazquez et al., 
2019). But even for common conditions 
such as these, a relatively small number 
of discussions would be needed when 
compared with the number of discus-
sions needed to discuss whether or not 
to screen for conditions like breast can-
cer or fragility fractures (Grad et al., 
2023). The related practical problem 
with shared decision making applied 
to screening is that the two alternatives 
– simply ordering screening or never 
mentioning screening – will likely take 
less time than the discussion (whereas 
for conditions such as diabetes or osteo-
arthritis, there is no neat resolution).
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For some screening interventions, 
shared decision making about whether 
to screen would not make sense at all. 
For example, clinicians would not ask 
patients if they want to be asked screen-
ing questions for depression. It is also 
unclear that shared decision making 
will help to address inequities, since dis-
cussions of different options will likely 
play out differently for people who are 
discriminated against in the health-
care system. If the scrutiny sometimes 
applied to preventive care interventions 
was applied to the use of shared deci-
sion making for preventive care, the 
conclusion would be that shared deci-
sion making has not been shown to 
improve health outcomes in preventive 
care and, thus, the time required is not 
justified. Taking the patient perspec-
tive seriously means offering effective 
screening interventions, consistent with 
patient preferences.

PREVENTIVE CARE IS MORE 
USEFUL THAN OTHER 
ROUTINELY PROVIDED 
CARE 

Patients with ankle pain who request 
care are usually not turned away even 
though this type of care probably does 
not reduce the overall risk of dying. 
Yet, the fact that not all screening rec-
ommendations have been shown to 
reduce all-cause mortality is sometimes 
represented as reason to be skeptical 
about screening (Thériault et al., 2023). 
Clinicians generally do not proclaim 
that they will, as a rule, not help to man-
age ankle pain but clinicians also do not 
order an MRI for every ankle sprain. By 
this analogy, it is reasonable to provide 
preventive care that is requested within 
reason, while declining full body MRI 
requests.

The reality is that some individuals 
have preferential access to preventive 
care. Executive physicals for those with 
high-paying white-collar jobs usually 
involve comprehensive investigations 
that are likely beneficial (e.g., blood 
pressure measurement, mental health 
assessments), among other question-
able ones that may not be either helpful 
or harmful (e.g., vitamin D measure-
ment) and some that are likely more 

harmful than helpful (e.g. stress tests in 
asymptomatic patients) (Korenstein et 
al., 2019). Equitably offering preventive 
care is a good use of primary care pro-
vider time that can help to promote fair-
ness and build trust with patients and 
this could involve prioritizing outreach 
to people experiencing disadvantages 
(Persaud et al., 2023).

Oncology nurses have an important 
role to play in ensuring that outreach for 
preventive care is conducted equitably 
(Persaud et al., 2023). This can include 
ensuring patients with a particular can-
cer diagnosis have appropriate screen-
ing for other conditions (e.g., screening 
for cardiovascular disease in people 
with multiple myeloma) (Tariman et al., 
2016).

DOWNSIDES OF 
SCREENING IN 
PERSPECTIVE

The benefits of some preventive 
care interventions are so clear that the 
potential harms of screening are of less 
importance. Examples include colorec-
tal cancer screening and hypertension 
screening (Persaud et al., 2023; Swartz 
et al., 2017). For preventive care inter-
ventions without proven benefits, the 
harms are also less important because 
the screening should not generally be 
performed regardless of the potential 
harm. It is most important to consider 
the harms of screening where there is a 
small or uncertain benefit or where ben-
efits have not been proven by random-
ized trial. For example, cervical cancer 
screening is not proven to be effective 
based on clinical trials so it is important 
to consider the potential harms and, for-
tunately, those harms are relatively rare 
(Persaud et al., 2023). When consider-
ing the potential harms of screening, it 
is thus important to keep the benefits in 
mind and the fact that patients generally 
prefer to be screened after the risks have 
been explained. Potential harms such 
as those related to worrying about test 
results or diagnoses must be placed in 
context if they need to be considered at 
all.

Even very accurate screening tests 
will return a substantial number of false 
positive results if the condition is rare, 

and in some situations result in fur-
ther testing of those who falsely screen 
positive, such as angiography for those 
with a positive stress test. Such harms 
of screening are captured by screening 
trials. Those screening trials also cap-
ture other harm such as those who do 
have the condition of interest but who 
do not benefit from treatment. Such 
overdiagnosis can occur, for example, 
with slowly growing prostate cancers 
that may never have important implica-
tions for patients. But there is no reason 
to double-count the harms of overdiag-
nosis since they are already captured in 
studies of the effects of screening or in 
studies of the harm of treatment. Also, 
the absolute number of individuals 
importantly affected by overdiagnosis 
may be quite small (Duffy, 2023).

Estimates of the time needed to per-
form screening interventions often 
result in fantastical estimates that 
could not possibly be true (Johansson 
et al., 2023). Apparently, clinicians are 
able to complete preventive care inter-
ventions in less time than studies sug-
gest given that primary care providers 
do not actually spend all their time 
engaged in screening. Preventive care 
is not identified as an important deter-
minant of family physician job satisfac-
tion (Malhotra et al., 2018). If preventive 
care required an inordinate amount of 
time, primary care providers would have 
identified this sometimes-repetitive 
task as something that takes away from 
the joy of work. On the other hand, pri-
mary care providers will, over time, 
see patients who actually benefit from 
proven preventive care interventions 
and this may be part of the reason pro-
viders are motivated to screen.

HEALTH EQUITY
Preventive care can address ineq-

uities or avoidable disparities in 
health outcomes (Starfield et al., 
2005). Negative recommendations can 
decrease access to care for those expe-
riencing disadvantages while preserv-
ing access to care for those who have 
the knowledge and agency to request it. 
In this respect, negative recommenda-
tions can undermine efforts to promote 
health equity. An affluent white patient 
may be more likely to receive mental 
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health care than a disadvantaged racial-
ized patient, so screening for depression 
could help to promote equitable access 
to care (Persaud et al., 2023). Similar 
reasoning applies to other preventive 
care interventions. Clinicians have dis-
cretion to order assessments such as 
a referral to gastroenterology for con-
sideration of a colonoscopy that can be 
used to screen asymptomatic individu-
als or to assess nonspecific symptoms. 
Thus, those with better access to care 
or who are more likely to be aware of 
and request testing may be more likely 
to receive it if screening is not recom-
mended. This is the case, for example, 
for colorectal cancer screening for those 
aged 40 to 50 years according to some 
guidelines, and intervention is proven 
to be effective for individuals in this age 
range (Persaud et al., 2023).

The basic idea that detecting a con-
dition or risk factor early and interven-
ing can protect health is sound. The 
cliff analogy helps to illustrate why pre-
ventive care is important to promoting 
health equity (Jones et al., 2009). Just as 
it is better to prevent people from falling 
off a cliff than to provide them with care 
once they hit bottom, preventive care 
can better promote health equity by pre-
venting heart attacks or strokes amongst 
those experiencing disadvantages ver-
sus providing treatments after a per-
son has suffered an irreversible event 
that was preventable. The cliff anal-
ogy also underscores the importance of 
moving people away from the edge by 
addressing upstream determinants of 
health, some of which can be screened 
for and addressed in clinical settings. 
Screening for material deprivation and 
offering resources has been shown to 
help families with children. Offering 
resources including legal advocacy can 
also help people experiencing intimate 
partner violence (Persaud et al., 2023). 
 

A FRESH APPROACH 
TO PREVENTIVE CARE 
ROOTED IN HEALTH 
EQUITY

The first priority should be to ensure 
that everyone has access to basic care. 
This may involve providing certain pre-
ventive care services to those without a 
primary care provider and also priori-
tizing access for those who are disad-
vantaged and under-screened (Persaud 
et al., 2023). People should be able to 
access preventive care and information 
about interventions even if they do not 
have a primary care provider. We have 
created a resource at screening.ca that 
can be used by patients with or with-
out a provider. Primary care providers 
can also prioritize people experiencing 
disadvantages for preventive care and 
related outreach (Persaud et al., 2023).

Although preventive care visits have 
not been shown to reduce mortality com-
pared with usual care (Krogsbøll et al., 
2012), periodic health exams for those 
with limited access to care should be 
beneficial given that individual compo-
nents are proven. A dedicated visit may 
be the most practicable way to ensure 
some patients have access to preventive 
care and the opportunity to discuss their 
preferences. Screening for depression, 
for example, may help address some dis-
parities in access to mental health care 
and to other supports offered through 
primary care for people who do not have 
clinical depression (Persaud et al., 2023).

Guidance should focus on who 
should be offered effective preven-
tive care interventions and how to best 
reach people being poorly served by 
the healthcare system. Evidence from 
screening trials is vital to consider, as 
is information about inequities such 
as unfairness in the way care is pro-
vided. Guidelines should be produced 
by panels or groups formed in fair ways 
that are not discriminatory and not 

dominated by white people, as many 
panels still are today (Persaud et al., 
2022). Guidance should consider the 
best and most efficient ways to do out-
reach for preventive care and how to 
limit the demands on clinician time, 
especially for tasks more appropriately 
done by others such as sending out 
reminder letters that is done centrally, 
and such guidance may require further 
study of the best ways to screen.

Although there are solid reasons to 
provide preventive care now, further 
research can help to determine the best 
way to provide preventive care to those 
who would benefit the most. Trials of 
screening usually include a usual care 
group who may have received the screen-
ing intervention itself or related assess-
ments. This usual care would decrease 
the apparent effects of screening and 
means that the benefits of screening will 
likely be greater than in those with lim-
ited or no access to primary care. Future 
research should attempt to delineate who 
will benefit most from effective screen-
ing interventions by focusing on people 
who have poor access to care including 
preventive care. The results of such 
studies may actually be more generally 
useful than studies of screening in the 
“general” population. For example, tri-
als of breast cancer screening outreach 
to disadvantaged populations could help 
put some controversies to bed. Research 
on who benefits most from screening 
can be complemented by research of 
new screening interventions for import-
ant conditions and risk factors. It is 
also important to ensure proven inter-
ventions are incorporated into practice; 
screening for cervical cancer using cyto-
logical smears is still common, although 
HPV testing which allows self-testing 
would likely reach more people (Persaud 
et al., 2023). Indeed, while further 
research is being done, the highest pri-
ority should remain ensuring equitable 
access to proven interventions right now.
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 Adapting the World Café method to explore 

interprofessional and interdisciplinary 
collaboration in geriatric oncology: Reflections 
from virtual and in-person sessions
by Fay J. Strohschein, Kristen Haase, Manon Lemonde, Sophie Pilleron, Susie Monginot, Fay Bennie, Michelle Hannan, Vanya 
Slavova-Boneva, Cassandra Vonnes, Caitríona Barrett, and Martine Puts

Keywords: World Café Method, older 
adults, cancer care, interprofessional 
practice, interdisciplinary practice, geri-
atric oncology

INTRODUCTION

The World Café method is designed 
to foster collaborative dialogue 

around meaningful questions within a 
community or organization, providing 
opportunities to share knowledge and 
generate new possibilities for action 
(Brown & The World Café Community, 
2006). The method typically involves 
several rounds of discussion in groups 
of three to four people to address shared 
areas of concern and convergence, col-
lecting key insights and perspectives 
through notetaking (Brown & The 
World Café Community, 2006). Seven 
design principles guide the World Café 
method: (1) set the context; (2) create 
hospitable space; (3) explore questions 
that matter; (4) encourage everyone’s 
contribution; (5) cross-pollinate and 
connect diverse perspectives; (6) lis-
ten together for patterns, insights, and 
deeper questions; and (7) harvest and 
share collective discoveries (Brown et 
al., 2005).

The global incidence of cancer 
among older adults is continuing to 
increase (Ferlay et al., 2024; Pilleron et 
al., 2019). There is growing evidence 
to support implementation of geriat-
ric assessment and management into 
the care of older adults with cancer to 
inform treatment decision making and 
inform supportive interventions to opti-
mize care (Anwar et al., 2023; Dale et 
al., 2023; Hamaker et al., 2022; National 
Comprehensive Cancer Network, 2024). 
Optimal implementation of geriatric 
oncology initiatives often depends on 

effective interdisciplinary collaboration 
(teamwork among health providers of 
different specialties, e.g., geriatrics and 
oncology) and interprofessional collabo-
ration (teamwork among health provid-
ers of different professions, e.g., nurses, 
physicians, pharmacists, occupational 
therapists, physical therapists, social 
workers, etc.) (Bagayogo et al., 2020; 
Martin et al., 2022; Okoli et al., 2021). 
However, there is often little opportu-
nity to share challenges and effective 
strategies while developing a vision for 
further development of interprofes-
sional/interdisciplinary collaboration in 
geriatric oncology.

In 2024, the International Society of 
Geriatric Oncology (SIOG) Nursing, 
Allied Health, and Scientists (NAHS) 
Interest Group and the Canadian 
Association of Nurses in Oncology 
(CANO/ACIO) Oncology and Aging 
Special Interest Group (OASIG) joined 
together to host two interactive World 
Café sessions to foster discussion 
about interdisciplinary/interprofes-
sional collaboration in geriatric oncol-
ogy. The first session was held virtually 
in February 2024. The second was held 
in person at the SIOG 2024 Annual 
Conference in Montréal, Québec, 
Canada, in October 2024. As a planning 
committee involving members from 
each group, we chose the World Café 
method for these sessions because of 
its focus on collaborative engagement 
and identification of key insights to fos-
ter movement towards action (Brown 
& The World Café Community, 2006; 
Table 1). In this reflection, we discuss 
how we adapted the World Café method 
to each of these unique situations, 
reflecting on the strengths of the World 
Café method and lessons learned. We 
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hope this information will be used by 
others to inform effective use of this 
World Café method for collaborative 
engagement on various topics in simi-
lar virtual and in-person conference set-
tings in the future.

ADAPTING THE WORLD 
CAFÉ METHOD

We tailored the World Café method 
to two unique situations: (1) a virtual 
session involving international mem-
bers of the SIOG NAHS and CANO 

OASIG, and (2) an in-person session 
at the 2024 SIOG annual conference 
open to all conference attendees. Each 
of these situations offered unique con-
straints and opportunities (Table 2). 
In the following section, we describe 
how we accommodated the World Café 
method to these conditions (Table 3).

Virtual Session
Planning and preparation

To foster discussion and interac-
tion among SIOG NAHS and CANO 
OASIG members from around the 

world, we first planned for a 90-minute 
virtual World Café discussion via Zoom 
Workplace (Version 6.2.7; https://www.
zoom.com/) as the online audiovisual 
collaboration platform (Table 3). Five 
SIOG NAHS members participated as 
group hosts. A facilitator from the SIOG 
head office assisted us with setting up 
the meeting in Zoom Workplace. We 
met prior to the session for a dry run. 
The session was advertised through the 
SIOG NAHS and CANO OASIG email 
lists, as well as the SIOG NAHS com-
munication portal on the SIOG website.

Hosting the session
Seven SIOG NAHS/CANO OASIG 

members joined the virtual World Café 
session. With group hosts, this resulted 
in a total of 12 participants, the mini-
mum suggested for World Café sessions 
(Brown & The World Café Community, 
2006). We began with an introduction 
to the aims of the session and format of 
the World Café method and then moved 
into small group discussions. Each 
small group focused on a different ques-
tion (Table 3). Attendees were randomly 
assigned to breakout rooms for the 
small group discussions with the desig-
nated group hosts. The SIOG facilitator 
organized the breakout rooms during 
the session and moved the group hosts 
to the next group at the allotted time. 
All attendees rotated through all three 
questions, remaining in the same small 

Table 1

When to use the World Café method

The World Café format is flexible and can be adapted to many different circumstances. 
They can stand alone or serve as part of a larger meeting or conference. The method is 
especially useful
•	To generate input, share knowledge, stimulate innovative thinking, and explore action 

possibilities around real-life issues and questions.
•	To engage people, who may be meeting for the first time, in authentic conversation.
•	To conduct an in-depth exploration of key strategic challenges and opportunities.
•	To deepen relationships and mutual ownership of outcomes in an existing group.
•	To create meaningful interaction between a speaker and the audience.
•	To connect the intimacy of small-group dialogue with the excitement of larger-group 

participation and learning.
•	When the group is larger than 12 (up to 12,000) and you want each person to have the 

opportunity to contribute.
•	When you have a minimum of 1 ½ hours for the Café, including harvesting collective 

insights and discoveries – some Café’s have spanned several days.

Adapted with permission from The World Café: A resource guide for hosting conversations 
that matter (p.7) by J. Brown and the World Café Community, 2006, Whole Systems 
Associates (www.theworldcafe.com).

Table 2

Constraints and opportunities for each World Café session

Virtual Session – February 2024 In-Person Session – October 2024

Constraints •	90-minute session scheduled within regular workday
•	Informal participation, no pre-registration 
•	International participants from multiple time zones 

(primarily North America and Europe)
•	Functionality of Zoom Workplace (Version 6.2.7; https://

www.zoom.com/) 

•	75-minute session within the conference scientific program
•	Pre-registration for conference, but not for specific sessions
•	Concurrent session 
•	Single small session room in conference centre
•	Chairs only (no tables)
•	Unable to provide refreshments

Opportunities •	Opportunity for SIOG NAHS and CANO OASIG 
members to attend from various locations and settings

•	Inclusion within regular scientific program meant that all 
conference attendees had the opportunity to participate

•	Opportunity for attendees of various professions and 
disciplines, within and beyond SIOG NAHS and CANO 
OASIG groups, to participate

http://www.theworldcafe.com
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 groups but with different group hosts, 

and then we returned to the large group. 
We initially planned for 20-minute dis-
cussion rounds; however, because we 
had fewer attendees than expected, we 
modified this to 15-minute discussion 
rounds, allowing for more large-group 
discussion at the end.

Harvesting collective insights and 
discoveries

During the introduction, all partic-
ipants were asked for their consent to 
record the discussion. We recorded the 
small and large group discussions using 
Zoom Workplace. Due to the functional-
ity of Zoom Workplace, the group hosts 
had to individually manage the record-
ing of their small group discussions. 
We saved the recordings for two of the 
three small group discussions and the 
large group discussion; the third small 
group recording was lost due to techni-
cal difficulties.

We also facilitated collaborative note-
taking using the Mural (https://mural.
co/), an online visual platform for col-
laborative notetaking. All participants 
had access to Mural. We introduced 
Mural at the beginning of the session 
and then group hosts and attendees 
added notes to a shared Mural “canvas” 
during the small group discussions. 
This resulted in a single “canvas” that 
captured notes from all groups.

Conference Session
Planning and preparation

We were provided with a 75-min-
ute session within the main scientific 
program of the conference to host the 
World Café discussion (Table 3). Ten 
SIOG NAHS and CANO OASIG mem-
bers and one patient partner served as 
group hosts, seven of whom had been 
involved in the virtual World Café ses-
sion. Group hosts met for three virtual 
planning meetings prior to the confer-
ence and were provided with an outline 
of the session, which included guide-
lines for facilitation and note-taking.

Prior to the session, group hosts 
moved the chairs from rows into cir-
cles of five to six, forming 10 groups. 
Each group was provided with a 25” 
x 30” easel notepad, markers, 3” x 3” 
sticky notes, and pens and was labeled 
with one of the following perspectives: 

clinical, education, health services, or 
research. We planned for two groups of 
each perspective. In addition, two group 
hosts were able to facilitate in French, 
so we planned for one French group 
focusing on clinical/research perspec-
tives and the other focusing on educa-
tion/health services perspectives.

Hosting the session
As attendees entered the room, they 

were welcomed by the group hosts and 
asked to join a small group of their 
choice. A slide projected onto the screen 
at the front of the room also instructed 
attendees to “join a group with a focus 
of your choice.” When everyone was set-
tled into a group, the session began with 
an introduction to interprofessional/
interdisciplinary collaboration within 
geriatric oncology, highlighting levels 
of collaboration (Weaver, 2021), mod-
els of interprofessional/interdisciplin-
ary care in geriatric oncology (Battisti 
& Dotan, 2020; Hamaker et al., 2022), 
factors affecting collaboration (Barrault-
Couchouron et al., 2022; Reeves et al., 
2010), and composition of interprofes-
sional teams in geriatric oncology prac-
tice (Presley et al., 2020). The presenter 
then explained the aims, format, and 
agenda for the World Café session.

We planned for two 20-minute 
rounds of discussion in ten groups of 
four to five people, with discussion 
focusing on the first two questions 
(exploring perspectives and sharing 
stories) in the initial round and on the 
last two questions (imaging possibil-
ities and looking more closely) in the 
second round (Table 3). However, 
attendees gravitated towards six larger 
groups ranging from five to eight peo-
ple, including group hosts. When time 
came to switch groups, many groups 
were still introducing themselves and 
exploring perspectives. We, therefore, 
chose to stay with the same groups for 
all four sets of questions, giving attend-
ees the opportunity to deepen collabora-
tive conversation.

After the small groups, participants 
were given several minutes to reflect 
on the discussion and collect their 
thoughts, before we began the large 
group discussion with opportunity to 
share key insights.

Harvesting collective insights and discoveries
During the session introduction, 

participants were invited to complete 
questions using Mentimeter (https://
www.mentimeter.com/), an online 
tool for interactive polls and audience 
engagement, to indicate their profes-
sion (patient partner, family partner, 
occupational therapist, physical thera-
pist, psychologist, scientist, physician, 
pharmacist, social worker, nurse, or 
other), their discipline (oncology, geri-
atrics, geriatric oncology, or other), and 
the levels of interprofessional and inter-
disciplinary collaboration within their 
team (Weaver, 2021). At the end of the 
session, we included two evaluation 
questions. Attendees wanting to receive 
updates about this session and other ini-
tiatives related to this topic were invited 
to provide their email address. Paper 
forms were provided for those without 
Mentimeter access. The questions and 
responses are summarized as a supple-
ment to Strohschein et al. (submitted 
for publication). Key insights from the 
discussion were captured through note-
taking in the small groups and audio 
recording of the large group discussion.

Information about the type of data 
that would be collected and what would 
be done with that data was provided 
on an introductory slide and on sheets 
available to participants. Attendees were 
invited to ask their group host(s) any 
questions or express concerns about 
how the data would be collected or used. 
Participation in the session was taken as 
implied consent.

After the conference, the notes 
and audio-recording were transcribed. 
Identifiable information was removed. 
The group hosts met to debrief the ses-
sion and reflect on how it might be 
improved in the future. All group hosts 
contributed to the writing of the meet-
ing report, including a description of the 
participants, a summary of key insights 
related to each perspective, an overview 
of common themes identified across 
groups, and a summary of the evaluation 
(Strohschein et al., submitted for publi-
cation), as well as this reflection on the 
methods. Attendees who had provided 
their email address were invited to review 
the meeting report and provide feedback 
based on their group experience.

https://mural.co/
https://mural.co/
https://www.mentimeter.com/
https://www.mentimeter.com/
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Table 3

Overview of sessions: Planned and actual schedules, questions, and recording tools

Virtual Session – February 2024 In-Person Conference Session – October 2024

Schedule Planned (90 minutes)
•	Introduction (10 minutes)
•	Discussion rounds (3 x 20 minutes)
•	Large group share back (20 minutes)

Actual (90 minutes)
•	Introduction (10 minutes)
•	Discussion rounds (3 x 15 minutes)
•	Large group share back (30 minutes)

Planned (75 minutes)
•	Introduction (10 minutes)
•	Discussion rounds (2 x 18 minutes)
•	Individual reflection (4 minutes)
•	Large group share back (20 minutes)
•	Closing and evaluation (5 minutes)

Actual (75 minutes)
•	Introduction (15 minutes)
•	Discussion rounds (1 x 32 minutes)
•	Individual reflection (3 minutes)
•	Large group share back (20 minutes)
•	Closing and evaluation (5 minutes)

Small 
Group 
Questions

Each small group focused on a different question. 
Participants rotated through all three questions.
1. Group 1
From a clinical perspective, what could nurse/allied 
health-led geriatric oncology initiatives look like?
2. Group 2
From a research perspective, what evidence is 
needed to support the development of nurse/allied 
health-led geriatric oncology initiatives?
3. Group 3
From a health services perspectives, what are the 
challenges/risks and the facilitators/risk mitigation 
strategies for the development and implementation 
of nurse/allied health-led geriatric oncology 
initiatives?

All small groups were given the same questions, answering the questions 
from the perspective specified for their group (clinical, research, health 
services, education).1,2

1. Exploring perspectives
•	 Why did you choose to join in this session? 
•	 What lenses/perspectives are you bringing? 

2. Sharing stories
•	 Share your experiences related to interdisciplinary / 

interprofessional care of older adults with cancer.
•	 Strategies (What works in your experience / organization?)
•	 Challenges (What doesn’t work/makes it more difficult in your 

experience / organization?)
3. Imagining possibilities

•	 In an ideal world, what would better look like? Feel like? 
•	 What opportunities exist?

4. Looking more closely
•	 What are the strengths of these ideas?
•	 What is preventing adoption?
•	 What’s most important to you?

�Large 
Group 
Questions

•	Summary of insights from each of the three 
groups

•	Reflections on World Café method

•	What insights did you gain?
•	What surprised you?
•	What “pearls” will you take with you?

Recording 
Tools 
Used

•	Audio and video recording in Zoom Workplace 
(Version 6.2.7; https://www.zoom.com/)

•	Mural (https://mural.co/) online visual platform for 
collaborative notetaking

•	Note-taking on 25” x 30” easel notepad pages and sticky notes
•	Audio-recording of large group session
•	Mentimeter (https://www.mentimeter.com/) and paper forms for 

demographic and evaluation questions
1 Questions adapted with permission from the Alberta Cancer Diagnosis Initiative, Cancer Strategic Clinical Network, Cancer 
Care Alberta, Alberta Health Services. 
2 Full questions and with all provided prompts can be found in Strohschein et al. (submitted for publication). 

https://mural.co/
https://www.mentimeter.com/
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 STRENGTHS OF THE 

WORLD CAFÉ METHOD
In both situations (virtual and 

in-person), World Café resources and 
guidelines provided rich insights and 
a practical framework to inform the 
planning and organization of the ses-
sions (Table 4). Participants in both ses-
sions (virtual and in-person) expressed 
important interest in learning about the 
practices in other settings, actively ask-
ing one another to share experiences, a 
key opportunity provided by the World 
Café method. In both sessions, the dis-
cussion generated excitement for and 
engagement with the topic, with par-
ticipants expressing a desire for action 
and commitment to involvement in next 
steps (Strohschein et al., Submitted Jan 
2025).

LESSONS LEARNED
 In this section, we discuss key learn-

ings to inform effective future World 
Café sessions in similar situations. 
These learnings are summarized in 
Table 5.

Pre-registration for participants
In both virtual and conference World 

Cafe sessions, an important challenge 
was not knowing the participants in 
advance of this session. The group 
hosts agreed that it would be beneficial 
to provide an opportunity for pre-regis-
tration for the session, including a brief 

Table 4 

Strengths of World Café method in virtual 
and in-person conference sessions

•	Had well-established guidelines and 
resources to inform planning and 
organization

•	Provided clear framework for interactive 
sessions

•	Was adaptable to varied situations
•	Generated excitement about and 

engagement with the topic
•	Provided valuable opportunity to share 

experiences
•	Inspired desire for action
•	Provided valuable opportunities for 

networking
•	Was an effective way of gathering 

insights from diverse groups

Table 5

Key Lessons Learned and Related Benefits

Key learnings Benefits

Provide pre-registration for 
participants.

Allows facilitators to plan the appropriate number 
of groups and number of participants per group, 
ensure that the focus of the groups appropriately 
reflects the perspectives of participants, and ensure 
diversity within groups. 

Improve preparation for group hosts. Ensures group hosts with varying experience in 
group facilitation feel adequately prepared to guide 
the discussion.

Allow time for practice run prior to 
virtual sessions. 

Ensures familiarity with technology prior to session 
and ensures small group organization is consistent 
with the limitations of the technology.  

Consider room set up (size of room / 
noise level) for in-person sessions.

Ensures participants can hear discussion without 
disruption from other groups.

Provide clear explanation of session 
aims and small group perspectives 
before dividing into groups.

Ensures participants are clear on what they are 
being requested to do, the focus of the small 
groups, and how they can engage meaningfully. 
This also allows for even distribution of participants 
among the groups, accounting for latecomers.

Consider having two hosts per group. Allows one host to focus on the discussion, and the 
other to focus on notetaking. This also supports 
hosts who may be less comfortable with facilitation.

Incorporate group for patient/family 
perspectives and intentionally invite 
more patient/family partners.

Strengthens patient and family voices, ensuring 
alignment with the patient- and family-centred 
approach of geriatric oncology.

Ensure adequate time, particularly 
for in-person sessions.

Allows for more in-depth discussion of topic and 
for the rotation of groups to support greater 
networking.

For shorter time, limit the number of 
questions.

Provides clear focus for small group discussion, 
ensuring each participant contributes to answering 
each question.

Allow time for participants to share 
their experiences. 

Enables participants to gain insight into common 
challenges and strategies they may be able to use in 
their own settings. 

Ensure diversity of perspectives, 
settings, and regions are represented 
within small groups.

Strengthens opportunities for networking as well as 
sharing ideas and experiences across settings.

Ensure familiarity with technology if 
recording during virtual sessions.

Supports the harvesting of collective insights. 

Use collaborative notetaking 
programs for virtual sessions. 

Generates common place for hosts and attendees 
to add their insights, which is easily saved after the 
session.

Ensure demographic / evaluation 
questions are not repeated between 
interactive PowerPoint and paper 
forms. 

Avoids duplication of responses that confuse 
interpretation of responses.
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description of their role/perspective. At 
the same time, we would not want regis-
tration to be a limitation to participants 
joining on the day who may learn about 
the session at the conference. Knowing 
the number and roles/perspectives of 
participants would allow facilitators 
to plan for an appropriate number of 
groups and form initial groups that 
would include diverse participants prior 
to the meeting, while allowing for the 
few who may express interest and want 
to join last minute, if space allows. For 
virtual sessions, knowing the partici-
pants in advance would also allow the 
facilitator to pre-organize the breakout 
rooms in Zoom Workplace.

Preparation of group hosts
Consistent with the World Café 

approach, which does not view group 
hosts as facilitators in the traditional 
sense but understand World Café con-
versations to be largely self-manag-
ing and self-organizing (Brown & The 
World Café Community, 2006), we took 
an informal approach to group facili-
tation and preparation of group hosts. 
However, given the varying levels of 
comfort and skill with group facilitation 
among group hosts, several suggested 
that it may have been helpful to have 
more preparation about how to host the 
small group discussions prior to the ses-
sions. Some suggested having a dry run 
or demonstration of how to stay on track 
during the discussion.

Room Set-Up
For the virtual session, Zoom 

Workplace facilitation required signif-
icant advance preparation. The func-
tionality of breakout rooms in Zoom 
Workplace part determined how we 
would organize and rotate the small 
groups. For example, choosing to ran-
domly assign attendees to groups and 
rotate the hosts, rather than attendees 
choosing their own groups. It was crit-
ical to have a person focused solely on 
the technology for the breakout groups, 
so the group hosts could focus on the 
discussion. During the session, the 
technology worked seamlessly, with 
smooth transition between groups.

For the conference session, group 
hosts, and one participant, noted that 
the room was small and too noisy for 

the number of groups. In some groups, 
participants had difficulty hearing one 
another over the discussion from other 
groups. Therefore, it was suggested that 
future conference World Café sessions 
be held in a larger room, or several 
small rooms, where groups could be far-
ther apart.

Explanation of session aims and group 
perspectives

Due to the time limitation in the con-
ference session, we asked participants 
to join a small group as they were enter-
ing the room. However, this was some-
what confusing as they had not yet been 
oriented to the aims of the session. 
Given a longer time frame, it would 
have been more effective to have attend-
ees go through the introduction to the 
session together before breaking into 
small groups. This would allow the par-
ticipants to make a more informed deci-
sion about the perspective of the group 
they wished to join. Also, a clear expla-
nation of the aims of the session may 
streamline the discussions and ensure 
consistent focus on the primary topic.

In addition, some people had dif-
ferent definitions for the group per-
spectives, particularly the term “health 
services.” As a result, the diversity of 
perspectives in this group introduced 
challenges for the discussion. Group 
hosts suggested providing brief defi-
nitions of the terms in advance to pro-
vide attendees with clarity regarding the 
focus of each group. 

Distribution of participants among 
groups

As people were entering the room 
for the conference session, we had the 
impression that the numbers were 
smaller than expected, so groups joined 
together. When latecomers joined, how-
ever, the groups became larger than 
planned. Therefore, starting as a large 
group would also have allowed for a 
more appropriate distribution of attend-
ees among the small groups.

As a result of groups joining 
together, many groups had two hosts. 
The group hosts found this benefi-
cial, allowing one to focus on guiding 
the discussion and the other on taking 
notes. Group hosts may have played a 
greater role in guiding the discussion 

because of limited time in the session 
to orient participants to the World Café 
method.

Patient and family perspectives
On the conference session evalu-

ation, a participant noted that all the 
groups represented professional per-
spectives. While patient partners inte-
grated their perspectives into the groups 
which they joined (e.g., discussion about 
patient education in the “Education” 
group), having a patient/family partner 
group, facilitated by a host who could 
draw out insights related to interpro-
fessional/interdisciplinary collaboration 
from their experiences, and specifi-
cally inviting more patient/family part-
ners, may strengthen patient and family 
voices in the discussion. 

Another patient partner expressed 
that she felt she was able to partici-
pate because of her educational back-
ground and professional experience 
within cancer care organizations, won-
dering if it may have been difficult for 
other patients and family members to 
participate in the discussion. We dis-
cussed that it may have been beneficial 
to intentionally invite patient and fam-
ily attendees to participate in the discus-
sion, and to have a separate group that 
focused specifically on patient and/or 
family perspectives related to interpro-
fessional/interdisciplinary collaboration 
in care of older persons with cancer.

Time and number of questions
In the conference session, the allot-

ted time was less than suggested in 
World Café resources (Brown & The 
World Café Community, 2006). As 
noted above, it became clear during the 
session that changing groups would 
detract from the flow of the conversa-
tion. Having more time would have 
been beneficial in allowing participants 
opportunity to rotate to at least one 
more group. There was also general 
agreement among the group hosts that 
there were too many questions for the 
allotted time. In the future, longer ses-
sions or fewer questions may facilitate 
more focused discussion.

During both the virtual and confer-
ence sessions, participants expressed 
a strong interest in learning how 
things are done in other settings and 
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 in developing new collaborations. It 

became evident that allowing time for 
sharing experiences was important.

Diversity of perspectives within groups
In both sessions, participants 

described diverse perspectives within the 
small groups as fostering meaningful 
conversations and insights. In the virtual 
session, by chance, one small group was 
comprised of colleagues from the same 
organization. This limited the opportu-
nity for networking and sharing ideas 
across settings. In the in-person confer-
ence session, group hosts described how 
diversity in terms of both profession and 
region added richness to the discussion. 
As noted above, this could be facilitated 
by pre-registration and some advance 
organization of groups. 

In the conference session, the World 
Café was scheduled as a concurrent ses-
sion. Therefore, other sessions happen-
ing at the same time may have impacted 
World Café attendance. Considering the 
conference schedule and concurrent 
sessions, or planning the World Café as 
a pre-conference activity, may promote 
diversity of attendees in conference 
settings.

Capturing data to harvest collective 
insights and perspectives

During the virtual session, the func-
tionality of Zoom Workplace impacted 
data collection. First, as noted above, the 
small groups had to be recorded sepa-
rately by the group hosts and could not 
be managed by the session facilitator. 

The location of the saved files was not 
clear, and one small group record-
ing was lost. In addition, we chose to 
use Mural for collective virtual note-
taking because the functionality of the 
Whiteboard tool in Zoom Workplace 
was more challenging over multiple 
breakout rooms.

During the in-person conference ses-
sion, demographics and evaluation data 
was collected through Mentimeter, with 
the option to complete them on paper. 
Some participants, however, completed 
both, resulting in an uncertain num-
ber of duplicates that made it difficult to 
obtain an accurate count of responses. 
Although the demographic questions 
worked well on Mentimeter, partici-
pants provided longer, more thoughtful 
responses to the evaluation questions 
on the paper forms. In addition, one 
group host noted that recording of small 
groups would have taken pressure off 
notetakers. Another suggested that giv-
ing everyone sticky notes and pens may 
have encouraged more notetaking by 
group members.

CONCLUSION
The World Café method was effective 

in fostering meaningful conversations 
about interprofessional and interdis-
ciplinary collaboration in the care of 
older adults with cancer among diverse 
groups of professionals and patient 
partners. We were able to adapt the 
method to virtual and in-person confer-
ence settings. Lessons learned highlight 

opportunities to strengthen the use of 
this method to extend the discussion on 
this topic and others in future sessions.
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