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For this editorial, I will 
continue to focus on the 
notion of “changes”, as I have 
in the past few issues. In par-
ticular, the changes I want to 
highlight are wtih regard to 
the journal itself.

I have been in conver-
sation with the editorial board for the 
Canadian Oncology Nursing Journal, as well 
as with its reviewers and some of its authors. 
Additionally, we have just reviewed responses 
from the recent member survey regarding 
views and suggestions for the journal and dis-
cussed these with the board of the Canadian 
Association of Nurses in Oncology (CANO). I 
will highlight the overall views reflected in the 
survey results and the various discussions, as 
they unfolded. The perspectives and conversa-
tions were very consistent. Also, I will review 
some of the changes we are trying in this issue 
of the journal, adding to those we tried in the 
last couple of issues.

First of all, a CANO membership survey 
was issued in April with the aim of seeking 
input to build a new communications strat-
egy for CANO/ACIO. As the journal is one 
of the vehicles we use to communicate with 
members about the association and about 
oncology nursing, we took the opportunity 
to seek perspectives about what the jour-
nal is doing well and where there is room 
for improvement or change. It is espe-
cially important for us to anticipate what 
may unfold as more communications occur 
through electronic and social media.

The survey was open to all members for 
about four weeks. We had a total of 64 indi-
viduals respond to the survey items. Our 
Director-at-Large for Communications, Lorna 
Roe, will be working through the data con-
cerning all the other routes of communica-
tion used by the association and building a 
revised communication strategy. I will focus 
on the results regarding the journal.

The 64 respondents were from across the 
country, age groups, and practice settings. 
Eighty-one per cent read the journal and 71% 
turned to it for association news. 

Overall, the respondents indicated the fol-
lowing characteristics were strengths of the 
journal: it is Canadian, specific to oncology 
nursing, bilingual, credible, of quality, and 
has a diversity of topics. Our peer review pro-
cess was acknowledged as timely and helpful 
for the feedback that it provides for authors.

Overall, the areas where respondents 
thought there could be improvements 
included the limited readership (primarily 
members of CANO), its limited profile as a 
journal, the relevance of topics for some audi-
ences, no impact factor (this is a rating given 
to journals that indicates the influence it has 
in the scientific or academic world), the “look” 
of journal, and the accessibility by others 

in the world to the articles in the journal. 
Essentially, respondents thought the journal 
had a great deal to offer, but it needed a wider 
circulation and profile beyond our borders.

The respondents offered a wide range of 
suggestions for consideration including, for 
example, increasing the number of nurses 
writing for the journal, enlarging the number 
of articles that provide reviews or summaries 
of current knowledge on topics ranging from 
prevention through treatment and follow-up 
care, including shorter pieces with direct 
practice implication, include more direct 
clinical skills-related articles, and share what 
is happening in oncology nursing practice 
and cancer centres across Canada. A num-
ber of respondents wanted more focus on, or 
help with translating evidence for practice.

One of the most significant perspectives 
for me to see was the number of responses 
indicating that we need to think about going to 
an online format. Although 36% of the respon-
dents indicated they would personally prefer 
to continue having a printed hard copy of the 
journal, they offered additional comments 
about the need to change in the near future 
and be ready for nurses who are more used 
to accessing information via the Internet. All 
but two of the remaining respondents offered 
comments in support of moving to an online 
format. Many offered comments about how 
such a move could enhance accessibility, lower 
costs, and be more environmentally friendly. 

The results were discussed with the 
CANO Board and will now be taken up by the 
CONJ Editorial Board and given due consid-
eration. We will keep you informed about the 
progress we make.

In the meantime, we will continue to 
try some of the changes started in the last 
few issues of the journal. I do hope you 
read the new types of submissions we 
offered: President’s Message, International 
Perspectives, Brief Communications, and 
Resource Reviews. You will see in this cur-
rent issue we have once again offered some 
of these columns. In addition, we have also 
added other new types of offerings. 

We have an article submission from 
Ristovski-Slijepcevic and Bell, two social scien-
tist colleagues, who share their perspectives on 
cancer survivorship. Writing in response to this 
article, we have three oncology nurses who are 
currently engaged in graduate study—Truant, 
Kohli and Stephens. We hope these two articles, 

when taken together, will stimulate your think-
ing about the ideas surrounding cancer survi-
vorship, current perspectives we hold about 
it, and how those perspectives inform our lan-
guage, interactions, and program approaches. 
We also hope it will stimulate some interesting 
dialogue across the country.

Another new submission is the Ask an 
Expert column. For this issue we involved 
a bioethicist as the expert. Blair Henry has 
written in response to a clinical query raised 
by a clinical trials nurse. I think that the 
information provided would be of benefit to 
all nurses in practice when they experience 
a concern about an individual’s cognitive 
capacity. In the future, we hope this column 
will generate answers for some of the prac-
tical issues you are facing in your practice. 
I hope you will send in questions you might 
have and we can find an appropriate expert 
to respond to your query. Just send your 
questions to me at marg.i.fitch@gmail.com 

Finally, our third new type of submis-
sion this issue is entitled A Nurse to Know. 
The aim of this column is to profile oncology 
nurses from across Canada and share their 
perspectives concerning their practice, lead-
ership, motivations, career pathways, and per-
sonal insights. Oncology nursing offers such a 
wealth of opportunities, innovations, and cre-
ative solutions to commonly experienced chal-
lenges, we thought this type of column could 
provide a chance to learn from nursing col-
leagues. I would love to hear from you about 
nurses in your jurisdiction who are “a nurse 
to know”. Just send me (marg.i.fitch@gmail.
com) their contact information (with their per-
mission) and I will follow up with them.

In closing, I encourage you to write to me 
about the changes we have been trying in the 
journal. I would love to hear from you and 
learn about your perspectives regarding the 
directions we are taking. If you have sugges-
tions you want to make, or notes of encour-
agement you would like to share, I would 
like to learn about those, as well. I also hope 
that you see opportunities to contribute to 
the journal in one or more of the many types 
of columns or articles with which we are 
working. I look forward to hearing from you 
(marg.i.fitch@gmail.com). 	

Margaret Fitch, RN, PhD
Editor in Chief 

Correction
In the Spring 2014 issue of CONJ, Volume 24, No. 2, the article on page 
102, Survey about the use of scalp cooling to prevent alopecia during 
breast cancer chemotherapy treatment in Canada, was accompanied by the 
wrong photo for author Louise Provencher. The CONJ apologizes to Louise 
Provencher and our readers for the error and any confusion or inconve-
nience it may have caused. This is the correct photo of Louise Provencher.

Editorial







140   CONJ • RCSIO  Summer/Été 2014

Dans cet Éditorial, je vais 
poursuivre mon explora-
tion de la notion de « chan-
gement » que j’avais abordée 
dans les derniers numéros de 
la Revue. Mais cette fois-ci, je 
veux mettre l’accent sur les 

changements qui touchent la Revue propre-
ment dite.

J’ai entretenu une conversation avec le 
conseil de rédaction de la Revue canadienne 
de soins infirmiers en oncologie ainsi que ses 
évaluatrices d’articles et quelques auteures. 
En outre,  nous venons d’examiner les 
réponses au récent sondage réalisé auprès 
des membres concernant leurs points de 
vue et suggestions relativement à la Revue 
et en avons discuté avec les autres membres 
du conseil d’administration de l’Association 
canadienne des infirmières en oncologie 
(ACIO/CANO). Je vais souligner les opi-
nions globales reflétées dans le sondage et 
les diverses discussions tenues par la suite. 
Les perspectives et les conversations étaient 
très homogènes. Pour terminer, je vais pas-
ser en revue certains des changements que 
nous mettons à l’essai dans ce numéro de 
la Revue, des changements qui viennent 
s’ajouter à ceux mis en œuvre dans les deux 
derniers numéros.

Tout d’abord, un sondage a été diffusé 
en avril aux membres de l’ACIO/CANO afin 
de solliciter leur opinion et d’établir la nou-
velle stratégie de communication de notre 
association. Étant donné que la Revue est 
un des organes que nous utilisons pour 
communiquer avec les membres à propos 
de l’Association et des soins infirmiers en 
oncologie, nous avons saisi l’occasion de 
solliciter des perspectives sur ce que la 
Revue fait bien et sur les domaines où elle 
pourrait faire des améliorations ou des 
changements. Il est extrêmement important 
que nous anticipions ce qui pourrait se pro-
duire dans ce domaine puisque les commu-
nications se tournent de plus en plus vers 
les formats électroniques et les médias 
sociaux.

Tous les membres avaient accès au son-
dage pendant environ quatre semaines. Au 
total, vingt-quatre membres ont répondu 
aux questions du sondage. Notre conseil-
lère générale—Communications, Lorna Roe, 
va se pencher sur les données concernant 
les autres voies de communication utilisées 
par l’Association et actualiser la stratégie 
de communication. Je vais donc me concen-
trer sur les résultats du sondage relatifs à 
la Revue.

Les 64 répondantes œuvrent un peu 
partout au pays, représentent les divers 
groupes d’âge et milieux de pratique. 
Quatre-vingt-un pour cent d’entre elles 

lisaient la Revue et 71  % se tournaient vers 
elle pour avoir des nouvelles concernant 
l’Association. 

Dans l’ensemble, les répondantes signa-
laient les caractéristiques suivantes à titre 
de points forts de la Revue: elle est cana-
dienne, porte spécifiquement sur les soins 
infirmiers en oncologie, est bilingue, est 
crédible et de qualité et aborde des sujets 
variés. Selon les auteurs, notre démarche 
d’évaluation par les pairs suit un calen-
drier efficace et est utile pour la rétroaction 
qu’elle leur fournit. 

De manière générale, les domaines où 
les répondantes pensaient qu’il y avait des 
possibilités d’amélioration comprenaient 
notamment le nombre restreint de lecteurs 
(principalement les membres de l’ACIO/
CANO), sa visibilité réduite en tant que 
revue, la pertinence des sujets pour certains 
publics, un facteur d’impact nul (il s’agit 
d’un indice décerné aux revues qui indique 
l’influence qu’elles exercent dans le milieu 
scientifique et/ou universitaire), l’aspect 
visuel de la Revue et le manque d’accessibi-
lité aux articles de la Revue pour les autres 
intervenants du monde. Les répondantes 
jugeaient, pour l’essentiel, que la Revue 
avait beaucoup à offrir mais qu’elle avait 
besoin d’élargir sa circulation et de dévelop-
per sa visibilité au-delà de notre « milieu ».

Les répondantes ont proposé un large 
éventail de suggestions à examiner notam-
ment, accroître le nombre d’infirmières rédi-
geant des textes pour la Revue, augmenter le 
nombre d’articles fournissant des examens 
ou des résumés analytiques des connais-
sances actuelles sur des sujets allant de la 
prévention aux soins de suivi en passant par 
le traitement, y compris des textes plus suc-
cincts ayant des implications directes pour 
la pratique, des articles portant plus directe-
ment sur les compétences cliniques et par-
tager les dernières avancées dans le milieu 
de pratique infirmière en oncologie et dans 
les centres de cancérologie du pays tout 
entier. Plusieurs des répondantes voulaient 
qu’on s’intéresse davantage à l’application 
des résultats de recherche à la pratique et 
qu’on les aide dans ce domaine.

Un des aperçus les plus révélateurs pour 
moi a été de voir le nombre de réponses 
indiquant qu’il nous fallait penser à adopter 
un format en ligne. Bien que 36 % des répon-
dantes indiquaient qu’elles préféreraient 
personnellement continuer de recevoir 
une copie papier de la Revue, elles fournis-
saient des commentaires additionnels sur le 
besoin qu’elle change dans un avenir proche 
et qu’elle soit prête à satisfaire les besoins 
des infirmières qui ont désormais l’habitude 
d’accéder à l’information par le biais d’Inter-
net. Toutes les répondantes restantes—sauf 

deux—appuyaient par leurs commentaires 
le passage à un format en ligne. Elles étaient 
nombreuses à suggérer qu’un tel chan-
gement rehausserait l’accessibilité de la 
Revue, diminuerait les coûts et serait plus 
respectueux de l’environnement. 

Les résultats du sondage ont été discu-
tés au niveau du conseil d’administration et 
seront maintenant examinés en détail par le 
conseil de rédaction de la Revue. Nous vous 
tiendrons au courant de nos progrès en la 
matière.

En attendant, nous allons continuer 
de mettre à l’essai certains des change-
ments lancés dans les récents numéros de 
la Revue. J’espère que vous lisez avec inté-
rêt les nouvelles rubriques que nous propo-
sons : Message de la présidente, Perspectives 
internationales, Communications brèves, et 
Critiques de ressources. Vous verrez que 
nous offrons de nouveau certaines de ces 
rubriques. Nous en avons également créé 
deux nouvelles. 

Nous présentons ainsi un article sou-
mis par Ristovski-Slijepcevic et Bell, deux 
auteures venant des sciences sociales, dans 
lequel elles partagent leurs perspectives sur 
la survivance au cancer. Nous offrons aussi 
en contrepoint la réplique directe à cet article 
de trois infirmières en oncologie qui pour-
suivent présentement des études de troi-
sième cycle : Truant, Kohli et Stephens. Nous 
espérons que la lecture successive de ces 
deux articles vous amènera à réfléchir sur 
les idées entourant la survivance au can-
cer, les perspectives que nous entretenons à 
son égard et la façon dont ces perspectives 
éclairent le langage utilisé, nos interactions 
et les approches des programmes. Nous espé-
rons qu’ils stimuleront des conversations 
intéressantes d’un bout à l’autre du pays.

Une autre nouvelle rubrique s’intitule 
Demandez à un expert, une experte. Dans 
le présent numéro, nous avons fait appel 
à un bioéthicien. Blair Henry a rédigé une 
réponse à une question d’ordre clinique 
posée par une infirmière en essais cliniques. 
Je crois que l’information qu’il fournit sera 
utile à l’ensemble des infirmières qui, dans 
le cadre de leur pratique, éprouvent des 
préoccupations relativement à la capacité 
cognitive de clients donnés. Nous espérons 
qu’à l’avenir cette rubrique pourra apporter 
des réponses à quelques-unes des grandes 
questions qui se posent dans votre pratique. 
J’espère que vous allez nous envoyer des 
questions à cette fin et que nous pourrons 
trouver un ou une experte bien placé(e) pour 
y répondre. Je vous prie de me faire parve-
nir vos questions à marg.i.fitch@gmail.com.

« Une infirmière qui mérite d’être 
connue » vient compléter la liste des nou-
velles rubriques. Elle sert à mettre en valeur 

Éditorial
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Reflections on research

by Sally Thorne

In this modern era, we have come to 
think about doing research as something 
that is inherently aligned with the capac-
ity to obtain funding. Beyond learning the 
basics of design and methodology, a core 
component of research training at the grad-
uate level is socialization into the myster-
ies of crafting your research vision into a 
tightly articulated, coherent and meticu-
lously budgeted funding proposal. Funding 
buys you equipment, software, staff sup-
port, and services. In larger projects, it 
buys you highly trained people to coordi-
nate the implementation of the designs you 
have so carefully envisioned and justified. 
And, thus, the development of the research 
grant becomes the plan for how you will 
recruit and hire the people who will recruit 
and gather data from your research sub-
jects, analyze your data and manage the 
operations of the enterprise across the full 
spectrum. Interestingly, many successful 
researchers find that the better they get at 
the funding game, the larger their project 
infrastructures grow, and the farther they 
feel from the excitement of actually doing 
it all themselves. So the funding enterprise 
becomes a trade-off between what you 
would truly love to do and what you think 
will be most readily fundable.

In the golden era of the early 2000s, 
while funding was relatively plentiful and 

competent nurse researchers could gen-
erally expect to get funded eventually if 
they persisted with submitting applica-
tions, many of us came to associate the 
level of grant funding with the calibre of a 
researcher, even to the extent of referencing 
funding levels as if they were an appropri-
ate index of overall scholarly accomplish-
ment. However, the research funding world 
is changing. Major funding bodies are 
stretched beyond imagination with expo-
nentially more excellent research propos-
als than they can possibly fund. At last 
count, CIHR funding rates for open operat-
ing grants were less than 18% overall (CIHR, 
2014). Further, the diversity of disciplines 
whose research is being targeted toward 
health funding is increasing exponentially. 
And many of these disciplines enter the 
health funding world with the kinds of nar-
row foci and tight methodological traditions 
that can make the inherently complex phe-
nomena of interest to nursing seem rela-
tively fuzzy by comparison. So, these are 
unquestionably tough times in the world of 
funding for nursing.

However, as an increasing number of 
fine nurse researchers are likely to experi-
ence periods within their careers in which 
they are what is diplomatically referred to 
as “between funding,” we have an opportu-
nity to look back into our history and revisit 
how it is that we approached scholarly 
activity when there wasn’t much hope of 

finding any funding at all. To me, it seems 
an opportune time to think more creatively 
and strategically about unfunded research 
as a legitimate scholarly foundation of our 
disciplinary knowledge. 

While some kinds of studies do require 
significant expenditure, there are a great 
many things that nurses might want to 
know about that can be rigorously and cred-
ibly investigated at very low or no cost. As 
an example, consider small survey stud-
ies that can be conducted using free online 
survey software, qualitative interview or 
observational studies that can illuminate 
emerging clinical phenomena using rela-
tively small sample sizes, or evaluation/
quality improvement studies using that 
which is feasibly accessible in order to con-
sider outcomes of our initiatives and inter-
ventions. Naturally the size and scope of 
unfunded studies may well be limited rel-
ative to the major funded variety, but with 
ingenuity and creativity the unfunded 
scholar can go far.

Unfunded work can take us back into 
the literature directly, instead of (as some-
times occurs with large projects) filtered by 
a research assistant. When we are not wor-
rying about the administrative minutiae of 
a major project, we may find the reflective 
time with the literature and all of its evolv-
ing possibilities that every scholar craves. 
Sometimes working alone on a project is 
delightful, especially if you have been accus-
tomed to managing teams. It can afford a 
sense of freedom to push your thinking 
independently that may be less achievable 
in our more usual collaborative and team-
based projects. Alternatively, sometimes 
unfunded projects can become a delight-
ful focus of collegial connection when they 

Toward rediscovering unfunded research
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des infirmières en oncologie de l’ensemble 
du Canada et à partager leurs perspectives 
en matière de pratique, de leadership, de 
motivation, de cheminement profession-
nel ainsi que des points de vue bien per-
sonnels. Les soins infirmiers en oncologie 
offrent une telle richesse de possibilités, 
d’innovations et de solutions créatives face 
aux défis rencontrés que nous avons pensé 
que ce genre de rubrique nous donnerait 
l’occasion d’apprendre de nos collègues des 
soins infirmiers. J’aimerais que vous me 

contactiez s’il y a dans votre entourage une 
« Infirmière qu’il fait bon connaître ». Il vous 
suffit de m’envoyer à marg.i.fitch@gmail.
com ses coordonnées (avec sa permission, 
bien sûr) et je ferai un suivi auprès d’elle.

Pour terminer, je vous encourage à 
m’écrire au sujet des changements que 
nous mettons à l’essai dans la Revue. 
J’aimerais avoir de vos nouvelles et savoir 
ce que vous pensez de l’orientation que 
nous avons prise. Si vous souhaitez faire 
des suggestions ou envoyer des notes 

d’encouragement, j’aimerais bien que vous 
m’en fassiez part également. J’ai aussi 
espoir que vous voyiez dans tout cela des 
occasions de contribuer à la Revue, qu’il 
s’agisse d’articles ou de textes pour ses 
différentes rubriques. J’ai hâte de prendre 
connaissance de vos communications 
(marg.i.fitch@gmail.com) à cet effet. 	

Margaret Fitch, inf., Ph.D.
Rédactrice en chef
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are enacted by teams composed of people 
who love to work with one another and have 
been handpicked for compatibility and cre-
ativity, rather than for strategic position-
ing of a grant. And without the artificially 
imposed timelines and accountabilities that 
funding demands, teams can be more tol-
erant of the very real pressures members 
experience with their clinical or academic 
role expectations.

Crafting research questions that are 
amenable to the smaller unfunded for-
mat is something of an art form. However, 
there are endless possibilities in the com-
plexity of patient experience from which to 
refine a strategic focus. For example, there 
is much in the clinical wisdom of experi-
enced nurses that can be usefully harvested 
and conceptualized for sharing with the 
next generation. Gathering pattern recog-
nition knowledge, for example, may be less 
ethically complex, less challenging from 
a recruitment point of view, than is direct 
patient research. Dividing up the data gath-
ering among colleagues may make the indi-
vidual investment of time manageable. And 
the advantages in going back to former ways 
of doing things, such as hand transcription, 
can be not only making them do-able, but 
also rediscovering their informative value in 
getting the creative analytic juices going.

It is important to appreciate that 
unfunded research need not be considered 
the “poor cousin” of funded studies. For 
example, 70 Nobel laureates in medicine, 
physics, and chemistry surveyed between 
2000 and 2008 acknowledged that up to 
30% of the papers contributing to their 
awards represented unfunded research 
(Tatsioni, Vavva, & Ioannidis, 2010). And 
although funding may provide a certain 
caché of credibility, the differences may not 
be as significant as we usually assume. For 
example, at the doctoral level, while funded 
students do publish more during their pro-
grams, a recent Canadian study found only 
a slight difference between funded and 
unfunded PhD students in terms of scien-
tific impact (Larivière, 2013).

In nursing, we are privileged with an 
understanding that scholarly activity 
includes a wide range of activities, includ-
ing unfunded scholarship of discovery, as 
well as various integration and application 
options (Canadian Association of Schools 
of Nursing, 2013). Instead of limiting our 
focus to recapturing our share of the avail-
able funding, or prioritizing those forms 
of research that are most likely to achieve 
success within the evolving funding envi-
ronment, perhaps it is time to take a step 
back, rediscover our disciplinary intellectual 

curiosities, and see what kinds of marvelous 
unfunded research opportunities we can 
generate within the larger vision of making 
a meaningful difference for patients and 
societies. The possibilities are limitless! 	
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Réflexions sur la recherche

par Sally Thorne

En cette ère moderne, nous en sommes 
venus à considérer que faire de la recherche 
est intrinsèquement lié à la capacité d’ob-
tenir un financement. En plus de vous 
enseigner les règles fondamentales de la 
conception et de la méthodologie, une 
composante de base de la formation en 
recherche au deuxième cycle universitaire 
explore les mystères de la transformation 
de votre vision de recherche en une pro-
position de financement cohérente, à l’ar-
ticulation rigoureuse et à la budgétisation 
méticuleuse. Le financement vous permet 

d’acheter du matériel, des logiciels, du per-
sonnel de soutien et des services. Dans les 
projets de plus grande envergure, il vous 
permet d’obtenir des intervenants haute-
ment qualifiés qui coordonneront la mise 
en œuvre des devis que vous avez si attenti-
vement envisagés et justifiés. Ainsi, le déve-
loppement de la subvention de recherche 
devient le plan que vous suivrez pour 
recruter et embaucher les intervenants 
qui recruteront vos sujets de recherche et 
recueilleront les données auprès d’eux, ana-
lyseront vos données et géreront les opé-
rations de votre « entreprise » et ce, dans 
l’ensemble de ses aspects. Il est intéressant 

de noter que bon nombre de chercheurs 
accomplis s’aperçoivent que plus ils excel-
lent à ce jeu du financement, plus l’in-
frastructure de leurs projets s’accroît et 
plus ils s’éloignent de l’excitation qu’ils res-
sentiraient s’ils en réalisaient eux-mêmes 
tous les aspects. L’entreprise de finance-
ment devient un compromis entre ce que 
vous aimez réellement faire et ce qui est le 
plus susceptible d’être financé, selon vous.

Durant l’âge d’or qu’était le début des 
années 2000 où le financement était rela-
tivement abondant et où les infirmière 
chercheuses compétentes pouvaient géné-
ralement s’attendre à obtenir un finan-
cement si elles s’obstinaient à déposer 
des demandes, beaucoup d’entre nous en 
étaient venues à associer le niveau du finan-
cement au calibre des chercheurs, jusqu’à 
mentionner les niveaux de financement 
comme s’ils constituaient une représenta-
tion adéquate de la réussite universitaire 
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globale. Par contre, le monde du finance-
ment de la recherche est en train de chan-
ger. Les grands organismes de financement 
reçoivent un nombre en croissance rapide 
d’excellentes propositions de recherche 
dépassant de loin ce qu’ils peuvent espérer 
financer. Selon les dernières statistiques, 
les taux de financement des IRSC dans le 
cadre des concours ouverts de subventions 
de fonctionnement étaient de 18 % dans 
l’ensemble (IRSC, 2014). De plus, la diver-
sité des disciplines dont la recherche peut 
tomber dans la rubrique du financement 
affecté à la santé connaît une croissance 
exponentielle. Et bon nombre de ces disci-
plines envahissent le domaine du finance-
ment affecté à la santé avec une focalisation 
étroite et des traditions méthodologiques 
rigoureuses qui peuvent rendre plutôt flous 
les phénomènes intrinsèquement com-
plexes auxquels s’intéressent les sciences 
infirmières. Il va sans dire que les temps 
sont durs dans le domaine du financement 
de la recherche infirmière.

Toutefois, un nombre croissant d’excel-
lentes d’infirmières chercheuses est sus-
ceptible de traverser, durant leur carrière, 
des périodes que l’on appelle diplomatique-
ment « entre deux financements », ce qui 
nous donne l’occasion de jeter un regard en 
arrière et de revoir notre ancienne approche 
de nos activités d’érudition lorsque nous 
n’avions guère d’espoir de trouver quelque 
financement que ce soit. À mon avis, le 
temps est venu de tenir une réflexion plus 
créatrice et stratégique sur la recherche 
non financée et d’y discerner un fondement 
savant légitime des connaissances liées à 
notre discipline. 

Quoique certains types d’études exi-
gent des dépenses importantes, les infir-
mières devraient savoir qu’il existe une 
multitude de choses qui peuvent être exa-
minées de manière rigoureuse et crédible 
à un coût minime ou même sans frais. Par 
exemple, pensez à mener des enquêtes de 
faible envergure qui peuvent être réalisées 
à l’aide de gratuiciels de sondage en ligne, 
des études qualitatives d’observation et/ou 
à base d›entretiens qui peuvent éclairer des 
phénomènes cliniques émergeants en fai-
sant appel à des échantillons relativement 
petits ou encore des études d’évaluation 
et/ou d’amélioration de la qualité portant 
sur des données aisément accessibles afin 
d’examiner les résultats de nos initiatives 
et interventions. Il va de soi que la taille et 
la portée des études non financées seront 
réduites par rapport à celles des grandes 
études financées mais, en s’appuyant sur 
leur ingéniosité et leur créativité, les savants 
non financés peuvent aller loin.

Les travaux non financés peuvent nous 
remettre en contact direct avec les écrits 
scientifiques plutôt qu’à travers le filtre 
qu’est l’assistante de recherche (comme 

il arrive parfois dans le cadre de gros pro-
jets). Lorsque nous n’avons pas besoin de 
nous inquiéter des détails administratifs 
d’un gros projet, il se peut que nous ayons 
le temps de nous livrer à des réflexions sur 
les écrits scientifiques et sur toutes les pos-
sibilités changeantes tant désirées par les 
savants. Il est parfois agréable de travailler 
seule sur un projet, particulièrement si vous 
aviez l’habitude de gérer des équipes. Cela 
peut vous donner un sentiment de liberté, 
donner libre cours à vos propres pensées, 
un objectif possiblement bien moins attei-
gnable dans nos projets habituels axés sur 
la collaboration et le travail en équipe. Dans 
d’autres cas, il arrive que les projets non 
financés donnent naissance à de merveil-
leux liens collégiaux lorsqu’ils sont mis en 
branle par des équipes se composant d’in-
dividus qui aiment travailler ensemble et 
qui ont été sélectionnés pour des raisons 
de compatibilité et de créativité plutôt que 
pour le positionnement stratégique d’une 
subvention. Et sans les responsabilités et les 
délais artificiellement imposés par le finan-
cement, ces équipes sont plus susceptibles 
de tolérer les pressions fort réelles que 
leurs membres peuvent éprouver vis-à-vis 
des attentes en matière de rôle clinique ou 
universitaire. 

Façonner des questions de recherche 
qui se prêtent au format des études de plus 
petite taille non financées est en quelque 
sorte un art particulier. Par contre, l’expé-
rience des patients est d’une telle complexité 
qu’elle débouche sur une foule de possibilités 
pour ce qui est de l’orientation stratégique. 
Par exemple, une bonne partie de la vaste 
sagesse clinique des infirmières chevron-
nées pourra être recueillie et conceptualisée 
afin d’être partagée de manière utile avec la 
prochaine génération. À titre d’exemple, le 
rassemblement du savoir associé à la recon-
naissance des formes pourrait être moins 
complexe du point de vue déontologique, 
moins difficile du point de vue du recrute-
ment qu’il ne l’est quand il est question de 
recherche effectuée directement auprès des 
patients. La division de la collecte des don-
nées entre plusieurs collègues pourrait favo-
riser la gestion de l’investissement individuel 
en matière de temps. Et les avantages du 
retour aux anciennes façons de faire, comme 
la transcription manuelle, sont que celles-ci 
ont un caractère pratique et qu’en outre, 
elles s’accompagnent de bienfaits informatifs 
puisqu’elles peuvent favoriser un bouillonne-
ment analytique créateur.

Il importe de comprendre que la 
recherche non financée ne doit pas être 
considérée comme le « parent pauvre » des 
études financées. À ce titre, soixante-dix 
lauréats de prix Nobel de médecine, de phy-
sique et de chimie interviewés entre 2000 
et 2008 ont reconnu que jusqu’à 30 % des 
articles ayant contribué à l’obtention de ces 

prix constituaient de la recherche non finan-
cée (Tatsioni, Vavva & Ioannidis, 2010). Et 
bien que le financement puisse donner un 
certain cachet de crédibilité, les différences 
pourraient être bien moins importantes que 
nous ne le croyions. Ainsi, au niveau docto-
ral, quoiqu’il s’avère que les étudiants finan-
cés publient davantage dans le cadre de 
leurs programmes, une récente étude cana-
dienne n’a relevé qu’une légère différence 
entre les étudiants au doctorat financés et 
les non-financés en termes d’impact scienti-
fique (Larivière, 2013).

Dans le domaine des sciences infir-
mières, nous avons la chance de com-
prendre que les activités d’érudition 
comprennent un large éventail d’activités, 
notamment des initiatives de découverte 
non financées ainsi que diverses options 
d’intégration et d’application (Association 
canadienne des écoles de sciences infir-
mières, 2013). Au lieu de nous préoccuper 
en premier lieu de récupérer notre juste 
part du financement disponible ou d’ac-
corder la priorité aux seules formes de 
recherche qui sont les plus susceptibles de 
réussir dans l’environnent si changeant du 
financement actuel, il est peut être temps 
de faire un pas en arrière, de redécouvrir la 
curiosité intellectuelle qui caractérise notre 
discipline et de voir quelles sortes de mer-
veilleuses occasions de recherche non finan-
cée nous pouvons générer et ce, à la lumière 
de la perspective élargie qui consiste à faire 
une différence marquée dans la vie des 
patients et des collectivités. Les possibilités 
sont infinies! 	
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by Kelli I. Stajduhar and Carolyn Tayler

Abstract
Advances in technology and drug therapy have resulted in cancer 
patients living longer with malignant disease. However, most of 
these patients will face the end of life much sooner than the gen-
eral population. Adopting a “palliative approach” is one innovation 
that has the potential to promote anticipatory planning and pro-
mote enhanced end-of-life care. Yet, in much of the western world, 
this upstream orientation has rarely been achieved. An emphasis on 
providing palliative care late in the illness trajectory has resulted in 
many challenges for the care of people with advanced cancer. We 
highlight a nursing research initiative, The Initiative for a Palliative 
Approach in Nursing: Evidence and Leadership (iPANEL), that 
aims to develop evidence to inform the integration of a palliative 
approach into the care of people with advancing chronic life-limiting 
conditions. Oncology nurses have an important role to play in facili-
tating a palliative approach, transforming the ways in which cancer 
patients are cared for within our health care system.

Introduction
Demographic changes in Canadian society will undoubtedly 

require a shift in the ways in which care is conceptualized and deliv-
ered to people with advancing chronic life-limiting conditions. By 
2036, seniors will account for about 25% of the total population in 
Canada, almost double their current proportion (Statistics Canada, 
2012). Consequently, more people will be living with advancing 
chronic life-limiting conditions, including cancer, and require more 
support from the health care system than they ever have before. 
Lynn (2005) contends that most of these individuals do not spend 
their time accessing palliative care services, but “dwell in the indis-
tinct zone of chronic illness that has no specific care delivery sys-
tem” (p. S15). 

In Canada, as in much of the Western world, palliative care has 
become equated with service provision, rather than with its orig-
inal intent, as a philosophy and approach to care. Instead of an 
upstream orientation, where palliative care begins at the time of a 
diagnosis of cancer (Hauser et al., 2011), care has tended to focus 
on the last months and weeks of life (Zimmerman et al., 2014; 
Temel et al., 2010). However, with the advent of technologies and 
new drug therapies, cancer patients are living much longer with 
metastatic disease (Schofield, Carey, Love, Nehill, & Wein, 2006). 
As such, determining when these patients might be on a “pallia-
tive care road” and require the specialized services that have now 
become associated with palliative care has become challenging. 
Like other chronic illnesses, it is increasingly recognized that peo-
ple with cancer will die without a defined period of time before an 
expected death and, as such, may not be identified as people who 
could benefit from the application of the philosophies and princi-
ples of palliative care.

While there is inconsistency in the ways in which a palliative 
approach is defined, there is an evolving understanding that it 
involves taking an “upstream” orientation to care, applying the 
principles of palliative care earlier in the illness trajectory. A palli-
ative approach does not link care provision too closely with prog-
nosis but, rather, promotes early interventions aimed at having 
conversations with patients and their family members about their 
goals of care, comfort measures, and needs and wishes (Coventry, 
Grande, Richards, & Todd, 2005; Jackson, Mooney, & Campbell, 
2009; Kristjanson, 2005). The concept of a palliative approach 
has particularly taken hold as it applies to people with non-malig-
nant disease (Kristjanson, 2005; Stajduhar, 2011). However, it is 
now recognized that people with advanced cancer could also ben-
efit from receiving support from health care providers who have 
the skills and knowledge required to facilitate quality care. Indeed, 
the World Health Organization (2014, p.7) has recently suggested 
that a palliative care approach be adopted by all, not just special-
ist health care professionals, and that “general palliative care” be 
provided by primary care professionals who have a good basic 
understanding of palliative care principles. The WHO also empha-
sizes the need for specialist palliative care to be provided by spe-
cialized teams. Within oncology, this seems to be the prevailing 
model with promising research highlighting the potential benefits 
of “early palliative care”, a phrase used to denote early involve-
ment of specialized palliative care services as a standard of care 
for all patients with cancer (Bakitas et al., 2009; Temel et al., 2010; 
Zimmerman et al., 2014).

Specialized palliative care is often required to meet the needs 
of cancer patients, particularly for those experiencing complex 
symptomatology and/or psychosocial and spiritual concerns. 
Research demonstrates, however, that referral to palliative care 
often occurs too late, or not at all (Lamont & Christakis, 2002; 
Osta et al., 2008). The focus on impeccable pain and symptom 
management, psychosocial and spiritual care, and an interdis-
ciplinary team approach, which are defining hallmarks of com-
prehensive palliative care services (Mitra & Vadivelu, 2013) 
is, unfortunately, not realized for many patients and their 
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family members. The integration of a “palliative approach” 
is one mechanism to promote better care for cancer patients. 
Oncology nurses are in key positions to facilitate this upstream 
orientation to care, promoting quality end-of-life care for those 
they serve.

Challenges of an upstream  
orientation in the context  
of advanced care 

In the 1960s in London, England, Cicely Saunders introduced a 
new way of treating the terminally ill, which she called “hospice 
care”. Saunders, a trained nurse, social worker, and medical doctor, 
held that humans should be able to die with dignity and at peace. 
Saunders founded St. Christopher’s Hospice in 1967, and began a 
program of care for the dying that has now been emulated around 
the world. In the definitive book on Saunder’s life and writings, 
David Clark, the editor, notes that she laid down the basic princi-
ples of modern hospice care: systematic pain control in terminally 
ill patients with close attention to their social, emotional and spir-
itual needs (Saunders, 2006, p. xv). St. Christopher’s has attracted 
thousands of health care providers who came to experience the 
hospice vision and to develop clinical skills with a view to estab-
lishing a hospice movement in their own countries. In Canada, the 
Canadian surgeon and palliative care pioneer, Balfour Mount, intro-
duced the term “palliative care” and established one of Canada’s 
first palliative care programs at the Royal Victoria Hospital in 
Montréal, Québéc (Widger, Cadell, Davis, Siden, & Steele, 2012). 
Similar activities occurred in the United States under the leader-
ship of Florence Wald, a nursing professor at Yale University. While 
linked with the monastic hospice tradition, modern palliative care 
emerged in response to the complex unmet needs of terminally ill 
patients and their families (Mathew, Cowley, Bliss, & Thistlewood, 
2003; Waller & Caroline, 2000). Today, palliative care is a global 
movement with 136 of the world’s 234 countries having one or 
more palliative care services established as of 2011 (World Health 
Organization, 2014). 

While there are innumerable variations among the ways that 
palliative care services are conceptualized, organized, and deliv-
ered, and to and by whom, much of the development of modern 
hospice palliative care has arisen in the context of care for cancer 
patients and has tended to focus on end stage illness (Gofton, Jog, 
& Schulz, 2009). This has created several barriers to the imple-
mentation of the upstream orientation associated with a palliative 
approach. Hardin and colleagues (2008) argue that the original 
definitions of palliative care have created misperceptions, leading 
health care professionals to believe that palliative care was only 
appropriate for people actively dying. While they were referring to 
the care of patients with chronic obstructive pulmonary disease 
where disease trajectories are often unpredictable, these same 
misperceptions apply to cancer care. As Schofield and associates 
(2006) point out, patients with advanced cancer such as breast 
and prostate cancer are sometimes given chemotherapy, radio-
therapy, and hormone treatments that can be used to prolong life 
for many months and even several years. Under these conditions, 
cancer can be seen as a chronic illness, displaying a trajectory sim-
ilar to that of other chronic diseases (Lynn, 2005). Because of this, 
the demarcation of when a cancer patient is deemed “palliative” 
has become increasingly less clear. Within medicine, and perhaps 
within nursing, there has been a tendency to take on a dichoto-
mous, mutually exclusive approach to the care of cancer patients: 
either cure the disease with the goal to prolong life, or relieve suf-
fering and promote comfort care (Morrison & Meier, 2004). This 
positioning leaves little room for consideration of an upstream 
orientation to care. 

Communication challenges also present barriers to the imple-
mentation of a palliative approach in cancer. It is well docu-
mented that poor communication with health care professionals 
creates distress for patients with cancer and their family mem-
bers (Davis, Kristjanson, & Blight, 2003). This is especially the case 
when patients are balancing the tensions between hope and despair 
within a cancer care system that sometimes disenfranchises them 
(Gattellari, Voigt, Butow, & Tattersall, 2002). Poor communications 
between the doctor and the patient and family about transitions to 
palliative care have been cited as one of the primary reasons for 
late referral to palliative care (Morita et al., 2004). Indeed, when 
it comes to communicating about the need for palliative care, 
research suggests that some cancer patients only learn that they 
have been deemed palliative on referral to a palliative care service 
(Ronaldson, & Devery, 2001). In a study examining cancer patients’ 
perceptions of their disease and its treatment, about one third of 
cancer patients who were receiving palliative care believed that 
their care was cure-focused. Physicians in this study believed they 
had given accurate information to the patient and were unaware 
that the patient had misunderstood it (Mackillop, Stewart, & 
Ginsberg, 1988). 

Nurses have identified honest communication as an import-
ant factor in the provision of effective family-centred care (Davis, 
Kristjanson, & Blight, 2003). Still, studies report of the difficulties 
nurses often face in their communication encounters with can-
cer patients and their family members. In a study of nurses car-
ing for advanced cancer patients in the acute care setting, one of 
the major challenges was communication with other team mem-
bers (usually physicians) related to treatment plans, commonly 
articulated as delineating goals of care for the patient (Davis, 
Kristjanson, & Blight, 2003). In particular, communication prob-
lems were evident when there was no clear treatment plan or the 
communication of the treatment plan was poor. There are numer-
ous studies that highlight the difficulties that oncologists, and 
physicians in general, have in communicating with their patients 
about goals of care and treatment when treatments are lim-
ited (Thorne & Stajduhar, 2012; Stajduhar, Thorne, McGuinness, 
& Kim-Sing, 2010; Wenrich, Curtis, Shannon, Carline, Ambrozy, 
& Ramsey, 2001). While nurses play important roles in discuss-
ing treatment plans and goals of care with cancer patients and 
their family members, physicians still have a key responsibility 
to initiate these conversations. Research has shown that oncolo-
gists may not be adequately trained in this domain (Buss, Lessen, 
Sullivan, Von Roenn, Arnold, & Block, 2007), and there is ample 
evidence suggesting that cancer patients are not always satisfied 
in their communications with physicians about end-of-life issues 
(Zachariae, Pedersen, Jensen, Ehrnrooth, Rossen, & von der Maase, 
2003; Liang et al., 2002). The challenge in implementing a palli-
ative approach in this context is two-fold: patients and families 
may be resistant to such conversations, thinking that “nothing 
more can be done”, and physicians and other health care pro-
fessionals may be reluctant or uncomfortable to bring forward 
sensitive issues because they are either uncomfortable and lack 
adequate training to do so, or they are not wanting to dispel hope 
for the patient and family.

Initiative for a Palliative Approach 
in Nursing: Evidence and Leadership 
(iPANEL)

In 2011, iPANEL (www.ipanel.ca), an applied nursing health 
services research initiative, was formed with the intent of devel-
oping a beginning body of evidence to inform the ways in which 
a palliative approach could be integrated into the health care sys-
tem in British Columbia. Funded by the Michael Smith Foundation 
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for Health Research through the BC Nursing Research Initiative, 
iPANEL aims to create new knowledge about how nurses can fur-
ther integrate palliative philosophies and services into non-spe-
cialized settings that provide end-of-life care. Our research team, 
composed of nurse researchers, practitioners, and administrators, 
work in a collaborative manner to ensure our research is informed 
by clinical practice and that the evidence we gather is relevant, 
useful, and well-communicated to nurses and other stakehold-
ers. We currently conduct research in the contexts of home and 
community care, residential care, and acute medicine, and our 
research is organized around four intersecting research strands 
(See Figure 1): (1) Health system and policy innovations that are 
required to support nurses to enact a palliative approach, includ-
ing staffing and skill mix models and the use of practice support 
tools; (2) Preparing for a palliative approach, which includes stud-
ies to explore how to best prepare nurses and health care workers 
to integrate a palliative approach into their everyday practice and 
determine the educational strategies to support this; (3) Patient 
and family-centred improvements, which examine opportunities 
that nurses can build upon to guide and support patients and 
families throughout the many transitions of chronic life-limiting 
illness; and a focus on (4) Nurses and health care worker perspec-
tives where studies are designed to better understand nurses’ and 
health care workers’ perspectives about their experiences in a pal-
liative approach.

iPANEL team members have completed, or are in the process 
of completing several studies that inform these research strands 
(See Table 1). We have conducted a provincial survey of nursing 
care providers to obtain baseline descriptive information rele-
vant to the integration of a palliative approach in a variety of 
nursing care settings that do not specialize in palliative care. 
We are completing several knowledge synthesis projects that 
investigate core characteristics of a palliative approach, nursing 
care delivery systems for a palliative approach, and syntheses 

on specific populations such as renal patients and those from 
diverse cultures. We are completing knowledge demonstration 
projects, one of which involves developing and testing a model 
for knowledge translation at the point-of-care and, in doing so, 
learning about ways in which we can translate and integrate 
what we know about a palliative approach into everyday nursing 
practice. And we are embarking on studies with family caregiv-
ers and structurally vulnerable populations that focus on access 
issues and practice support tools to enable integration of a pal-
liative approach.

While findings from iPANEL studies are in the process of being 
finalized and written up for publication, we have learned, in gen-
eral, that the integration of a palliative approach is more com-
plicated than we originally conceived. Ideally, all health care 
providers, including nurses, would understand the inherent bene-
fits that could be achieved for patients and families through the 
integration of an upstream orientation to care that emphasizes 
anticipatory planning and open conversations about goals of care 
in the context of advancing chronic life-limiting illness. Ideally, sys-
tems of care such as chronic disease management, cancer care, and 
palliative care would work collaboratively, in an integrated fashion 
to promote a palliative approach to care. Ideally, health care admin-
istrators and providers, particularly in acute and residential care, 
would recognize that many of the patients they serve are on a tra-
jectory that will  lead to death in the not-too-distant future. And, 
ideally, institutions that educate health care professionals would 
be incorporating key content into their curricula to prepare future 
graduates with the knowledge required to care for an aging popu-
lation with advanced disease. Clearly, through iPANEL research, we 
are seeing amazing innovations around a palliative approach that 
are occurring in pockets throughout B.C. But, we are far away from 
integration.

Implications for oncology nursing 
Oncology nurses are in primary positions to facilitate the inte-

gration of a palliative approach into the care of patients with 
advanced cancer. Oncology nurses see patients in all stages of 
their cancer illness trajectory and are often asked questions by 
patients that provide potential openings for discussions that 
would promote anticipatory planning about goals of care and 
delineation of patient needs and wishes. Questions about when 
“specialized” palliative care should begin are, of course, sensi-
tive, as are questions about treatment plans and goals of care. 
Navigating the sometimes tenuous space between other health 
care professionals and patients and families to find nurses’ 
unique contributions in this realm is challenging, particularly in 
a cancer control system focused on “cure” and where patients 
do not always see themselves as on a dying trajectory. A pallia-
tive approach is one way of offering care without the necessity 
of abandoning hope or severing the relationship with cancer care 
professionals. 

The Canadian Association of Oncology Nurses (CANO) has set 
out practice standards and competencies for the specialized oncol-
ogy nurse (2006). Within these standards and competencies, palli-
ative care and end-of-life care is a standard and competency that 
stands alone, not concretely embedded and integrated within the 
various components of care. Exploring the concept of a palliative 
approach and its applicability to care for advanced cancer patients, 
and embedding it into the competencies and day-to-day practice 
expectations of oncology nurses would, perhaps, help us move 
toward integration such that a palliative approach—an upstream 
orientation to the care of advanced cancer patients—would promote 
better service planning, better care, and better outcomes for cancer 
patients and their family members.

Research that examines a palliative approach in relation 
to oncology nursing practice could also establish a baseline 
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understanding of the current level of confidence that oncology 
nurses perceive in applying a palliative approach, and identify 
those cancer patients who could most benefit from its application. 
Research into the skills and competencies required of oncology 
nurses to enhance a palliative approach would allow for the devel-
opment of educational programs to facilitate learning and com-
fort in this area. Development or identification of existing practice 
support tools, such as those currently available related to advance 
care planning, is needed to better support oncology nurses in their 
practice with patients who could benefit from the application of a 
palliative approach. 

Conclusion
Cancer patients and their families across the cancer trajectory 

experience many physical, psychosocial and spiritual concerns. 
Oncology nurses have contributed substantially to the evolving field 
of palliative care (Ferrell, Virani, Malloy, & Kelly, 2010), and can pave 
the way for new innovations in care that promote better upstream 
planning and care. The need for a palliative approach within the 
context of cancer care will intensify in the future. Models of care 
and strategies to effectively educate and support oncology nurses 
to provide a palliative approach will be needed to prepare them 
to deliver compassionate care that addresses the unique needs of 
patients with advanced cancer and their family members.	

doi:10.5737/1181912x241144148

Table 1: List of research studies led by iPANEL Team members that address various aspects of a palliative approach 

Title of Research Project Principal Investigator/s Funding Agency/ies

Knowledge Translation in Action: Improving the 
Quality of Care at the End of Life

Kelli Stajduhar, Gweneth Doane CIHR

The Interpretation and Practice of Family 
Empowerment in Home Care Nursing: Palliative and 
Chronic Illness Contexts

Kelli Stajduhar CIHR

Educating for a Palliative Approach to Care: A mixed 
method scoping review, environmental scan, & 
philosophic analysis

Barb Pesut, Barbara McLeod CIHR, MSFHR—BCNRI

A Palliative Approach in Rural Nursing: A qualitative 
secondary analysis

Barb Pesut UBC-O

A Mixed-Methods Survey about a Palliative Approach 
in BC Nursing Care Settings

Rick Sawatzky, Della Roberts, Sheryl 
Reimer-Kirkham

MSFHR—BCNRI

A Mixed Methods Knowledge Synthesis of a Palliative 
Approach

Kelli Stajduhar, Rick Sawatzky CIHR

A Mixed Methods Knowledge Synthesis about Nursing 
Care Delivery and Practice Supports for a Palliative 
Approach

Rick Sawatzky, Pat Porterfield MSFHR—BCNRI

Enhancing Educational Capacity for a Palliative 
Approach in Rural Nursing: A Research 
Demonstration Project

Barb Pesut, Gail Potter MSFHR—BCNRI

Integrated Knowledge Translation: Examining a 
Collaborative Knowledge Translation Approach

Sheryl Reimer-Kirkham, Elisabeth Antifeau, 
Gweneth Doane

MSFHR

Patient- and family-reported experience and 
outcome measures for elderly acute care patients: A 
knowledge synthesis.

Rick Sawatzky TVN

Palliative approach and quality of life outcomes in 
care for elderly Chinese patients and families

Joyce Lee—Supervisor Rick Sawatzky TVN—Interdisciplinary 
Fellowship

Access to Residential and End-of-Life Care: Exploring 
South Asian Older Adults’ and Family Caregivers’ 
Perspectives

Sherin Jamal—Supervisor Kelli Stajduhar and 
Karen Kobayashi

CIHR

Supporting Family Caregivers of Palliative Patients 
at Home: The Carer Support Needs Assessment 
Intervention

Kelli Stajduhar, Rick Sawatzky TVN, CCSRI

Access to End of Life Care for Vulnerable and 
Marginalized Populations

Kelli Stajduhar CIHR
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par Kelli I. Stajduhar et Carolyn Tayler

Abrégé
Les progrès au niveau de la technologie et des pharmacothérapies font 
en sorte que les patients atteints de cancers malins vivent plus long-
temps qu’auparavant. Cependant, la plupart d’entre eux sont loin d’at-
teindre l’espérance de vie de la population générale. L’adoption d’une 
« approche palliative » est une innovation qui pourrait promouvoir à la 
fois une meilleure planification de fin de vie et la fourniture de soins 
de meilleure qualité en fin de vie. Pourtant, dans une bonne partie du 
monde occidental, cette orientation en amont est rare. La tendance à 
dispenser des soins palliatifs tard dans la trajectoire de la maladie a 
entraîné de nombreuses difficultés au niveau des soins prodigués aux 
personnes atteintes d’un cancer avancé. Cet article décrit une initia-
tive de recherche infirmière—l’iPANEL (Initiative pour une approche 
palliative en soins infirmiers : données probantes et leadership)—dont 
l’objectif est de générer des données probantes qui faciliteront l’inté-
gration d’une approche palliative dans les soins aux personnes atteintes 
de conditions chroniques réduisant l’espérance de vie. Les infirmières 
en oncologie ont un rôle important à jouer dans la facilitation d’une 
approche palliative, puisqu’elles peuvent transformer les façons dont les 
patients atteints de cancer sont traités dans notre système de santé.

Introduction 
Les futurs changements démographiques au sein de la société 

canadienne exigeront sans aucun doute un virage dans la concep-
tualisation et la prestation des soins offerts aux personnes atteintes 
de conditions chroniques qui réduisent l’espérance de vie. D’ici 
2036, les personnes âgées représenteront quelque 25 p. 100 de la 
population du Canada, soit environ le double de leur proportion 
actuelle (Statistique Canada, 2012). Par conséquent, un nombre plus 
élevé de personnes vivront avec de telles conditions, dont le cancer, 
et nécessiteront plus de soutien de la part du système de santé que 
jamais auparavant. Lynn (2005) soutient que la plupart de ces per-
sonnes n’ont pas accès à des services palliatifs, mais « restent plutôt 

dans la zone indéterminée de la maladie chronique pour laquelle le 
système de santé n’a pas de modèle de prestation particulier » [tra-
duction libre] (p. S15). 

Au Canada, comme dans la plupart des pays occidentaux, les 
soins palliatifs sont devenus synonymes de prestation de services et 
se sont éloignés de leur intention originale, soit une philosophie et 
une approche aux soins à caractère particulier. Au lieu d’adopter une 
orientation en amont, dans laquelle les soins palliatifs commencent 
au moment du diagnostic de cancer (Hauser et al., 2012), nous 
avons plutôt axé les soins sur les derniers mois et semaines de la vie 
(Zimmerman et al. 2014; Temel et al. 2010). Cependant, les progrès 
technologiques et les nouvelles pharmacothérapies sont tels que les 
patients atteints de cancer vivent bien plus longtemps qu’auparavant 
avec leur maladie métastatique (Schofield, Carey, Love, Nehill & Wein, 
2006). Ainsi, il est devenu difficile de déterminer à quel moment 
ces patients pourraient en être rendus à l’étape des soins palliatifs 
et nécessiter les services spécialisés qui sont maintenant associés 
aux soins palliatifs. On reconnaît de plus en plus que les personnes 
atteintes de cancer décéderont dans une période indéterminée—
comme c’est le cas avec d’autres maladies chroniques. Ainsi, dans 
bien des cas, on ne les considère pas comme de bons candidats pour 
l’application des philosophies et des principes des soins palliatifs. 

Bien qu’il y ait un manque de cohérence dans les définitions de 
l’approche palliative, on reconnaît de plus en plus qu’elle comprend 
une orientation aux soins « en amont », c’est-à-dire une application 
des principes des soins palliatifs plus tôt dans la trajectoire de la 
maladie. Une approche palliative n’établit pas de liens trop étroits 
entre la prestation de soins et le pronostic, mais favorise plutôt les 
interventions précoces axées sur la conversation avec les patients et 
leur famille au sujet de leurs objectifs en matière de soins, de leurs 
mesures de confort, de leurs besoins et de leurs désirs (Coventry, 
Grande, Richards & Todd, 2005; Jackson, Mooney & Campbell, 2009; 
Kristjanson, 2005). Le concept d’une approche palliative s’est parti-
culièrement enraciné pour les patients atteints de cancers non malins 
(Kristjanson, 2005; Stajduhar, 2011). Cependant, on reconnaît main-
tenant que les personnes souffrant d’un cancer avancé peuvent elles 
aussi bénéficier du soutien de prestataires de soins qui ont les com-
pétences et les connaissances nécessaires pour prodiguer des soins 
de qualité. En effet, l’Organisation mondiale de la Santé (World Health 
Organization, 2014, p. 7) a récemment proposé que tous les profes-
sionnels de la santé—et non seulement les spécialistes—adoptent 
une approche palliative et que les « soins palliatifs généraux » soient 
prodigués par des professionnels de première ligne qui possèdent 
une bonne compréhension de base des principes des soins pal-
liatifs. L’OMS souligne en outre que les soins palliatifs spécialisés 
doivent être offerts par des équipes de spécialistes. Il s’agit là du 
modèle actuellement préconisé dans le domaine de l’oncologie, et la 
recherche semble faire ressortir les avantages potentiels d’offrir des 
« soins palliatifs précoces », un terme utilisé pour désigner le recours 
à des services de soins palliatifs spécialisés plus tôt dans la trajectoire 
de la maladie, et ce, pour tous les patients qui vivent avec un cancer 
(Bakitas et al., 2009; Temel et al., 2010; Zimmerman et al., 2014). 

Les patients atteints de cancer ont souvent besoin de soins pal-
liatifs spécialisés, en particulier les patients qui présentent des 
symptômes complexes et/ou des préoccupations psychosociales et 
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spirituelles. Cependant, la recherche démontre que l’aiguillage vers 
les soins palliatifs survient souvent trop tard ou pas du tout (Lamont 
& Christakis, 2002; Osta et al., 2008). Bon nombre de patients et de 
familles n’ont malheureusement pas accès à une bonne gestion de la 
douleur et des symptômes, à des soins psychosociaux et spirituels et 
à une approche gérée par une équipe interdisciplinaire, des éléments 
pourtant essentiels des services de soins palliatifs complets (Mitra & 
Vadivelu, 2013). L’intégration d’une « approche palliative » n’est qu’un 
seul des mécanismes qui favorisent la fourniture de meilleurs soins 
aux patients vivant avec le cancer. Les infirmières en oncologie ont 
un rôle clé à jouer dans la facilitation de cette orientation aux soins 
en amont et, par conséquent, dans la promotion de soins de fin de vie 
de qualité pour les personnes dont elles assurent les soins.

Les défis d’une orientation en amont dans 
le contexte de la planification des soins 

Dans les années 1960, à Londres, en Angleterre, Cicely Saunders 
a introduit une nouvelle façon de traiter les malades en phase ter-
minale qu’elle a baptisée « soins palliatifs fournis en hospice ». Selon 
Saunders, qui était infirmière, travailleuse sociale et médecin, les 
êtres humains devraient pouvoir mourir avec dignité et en paix. Elle 
a fondé l’Hospice St. Christopher en 1967 et a mis sur pied un pro-
gramme de soins pour les mourants qui a été reproduit partout dans 
le monde. Dans un ouvrage consacré à la vie et aux écrits de Saunders, 
David Clark, l’éditeur, fait remarquer qu’elle a établi les principes de 
base des soins modernes fournis en hospice : un contrôle systéma-
tique de la douleur chez les malades en phase terminale et un suivi 
serré de leurs besoins sociaux, affectifs et spirituels (Saunders, 2006, 
p. xv). L’Hospice St. Christopher a attiré des milliers de prestataires 
de soins qui sont venus faire l’expérience de la vision de l’hospice 
et acquérir des compétences cliniques, en vue d’établir des centres 
semblables dans leurs propres pays. Au Canada, Balfour Mount, 
chirurgien et pionnier des soins palliatifs, a introduit le terme « soins 
palliatifs » et mis sur pied un des premiers programmes de soins pal-
liatifs du Canada à l’Hôpital Royal Victoria de Montréal, au Québec 
(Widger, Cadell, Davis, Siden & Steele, 2012). Un scénario semblable 
s’est produit aux États-Unis sous le leadership de Florence Wald, une 
professeure de sciences infirmières à l’Université Yale. Les soins pal-
liatifs modernes ont émergé de la tradition des hospices monastiques 
pour répondre aux besoins complexes des malades en phase termi-
nale et de leur famille (Mathew, Cowley, Bliss & Thistlewood, 2003; 
Waller & Caroline, 2000). Aujourd’hui, les soins palliatifs constituent 
un mouvement mondial. En effet, en 2011, 136 des 234 pays du 
monde comptaient au moins un centre de services palliatifs (World 
Health Organization, 2014). 

Bien qu’il existe d’innombrables variations dans les façons dont les 
soins palliatifs sont conceptualisés, organisés et prodigués—ainsi que 
dans les fournisseurs et les bénéficiaires de ces soins –, le mouvement 
des soins palliatifs modernes s’est développé en grande partie dans le 
contexte des soins aux patients atteints de cancer et s’est concentré 
avant tout sur les phases finales de la maladie (Gofton, Jog & Schulz, 
2009). Cela a créé plusieurs obstacles à la mise en œuvre de l’orienta-
tion en amont associée à l’approche palliative. Hardin et ses collègues 
(2008) soutiennent que les définitions originales des soins palliatifs 
ont créé des perceptions erronées et ont poussé les professionnels de 
la santé à croire que les soins palliatifs n’étaient appropriés que pour 
les personnes mourantes. Bien qu’ils fassent référence aux soins pro-
digués à des patients atteints d’une bronchopneumopathie obstruc-
tive chronique—caractérisée par des trajectoires souvent imprévisibles 
–, on retrouve les mêmes perceptions erronées dans le domaine des 
soins liés au cancer. Comme le signalent Schofield et ses collabora-
teurs (2006), les patients atteints d’un cancer avancé comme le can-
cer du sein ou de la prostate reçoivent parfois une chimiothérapie, une 
radiothérapie ou des traitements hormonaux pouvant servir à prolon-
ger la vie pendant plusieurs mois et même plusieurs années. Dans ces 

conditions, le cancer peut être vu comme une maladie chronique qui 
affiche une trajectoire semblable à celle d’autres maladies chroniques 
(Lynn, 2005). Cela fait que le seuil du domaine « palliatif » est devenu 
de plus en plus nébuleux. Dans les domaines de la médecine et possi-
blement des soins infirmiers, on a eu tendance à adopter une approche 
dichotomique et mutuellement exclusive dans les soins prodigués aux 
patients atteints de cancer : soit on guérit la maladie dans le but de 
prolonger la vie, soit on soulage la souffrance et offre des soins de 
confort (Morrison & Meier, 2004). Cette façon de concevoir les choses 
laisse peu de place à une orientation aux soins en amont. 

Les défis de communication présentent également des obstacles 
à l’adoption d’une approche palliative dans les soins liés au cancer. 
De nombreuses études démontrent clairement que la piètre com-
munication entre professionnels de la santé entraîne de la détresse 
pour les patients atteints de cancer et les membres de leur famille	
 (Davis, Kristjanson & Blight, 2003). Cela est particulièrement vrai 
lorsque les patients vivent entre l’espoir et le désespoir dans un 
système de soins contre le cancer qui, dans bien des cas, les laisse 
tomber (Gattellari, Voigt, Butow & Tattersall, 2002). Le manque de 
communication entre le médecin et le patient (et sa famille) au sujet 
des transitions vers les soins palliatifs a été décrit comme l’une des 
causes principales des cas d’aiguillage tardif vers les soins pallia-
tifs (Morita et al., 2004). En effet, lorsqu’il s’agit de communiquer 
au sujet du besoin de soins palliatifs, la recherche indique que cer-
tains patients atteints de cancer n’apprennent que leur condition a 
été jugée « palliative » que lorsqu’ils sont aiguillés vers un service 
de soins palliatifs (Ronaldson & Devery, 2001). Selon une étude sur 
les perceptions qu’ont les patients atteints de cancer de leur mala-
die et de son traitement, environ le tiers des patients qui recevaient 
des soins palliatifs avaient l’impression que leurs soins étaient 
axés sur la guérison; les médecins qui prenaient part à cette étude 
étaient d’avis qu’ils avaient transmis de l’information exacte à leurs 
patients et ne réalisaient pas que les patients avaient mal saisi l’in-
formation (Mackillop, Stewart & Ginsberg, 1988). 

Selon les infirmières, la communication honnête est un facteur 
important dans la prestation efficace de soins axés sur la famille 
(Davis, Kristjanson & Blight, 2003). Pourtant, plusieurs études font 
état des difficultés auxquelles les infirmières se heurtent souvent 
dans leurs communications avec les patients atteints de cancer et 
avec les membres de leur famille. Selon une étude auprès des infir-
mières prodiguant des soins à des malades en phase avancée dans 
un milieu de soins actifs, un des principaux défis était la commu-
nication avec les autres membres de l’équipe (habituellement des 
médecins) concernant les plans de traitement, c’est-à-dire l’établis-
sement d’objectifs liés aux soins (Davis, Kristjanson & Blight, 2003). 
Les problèmes de communication étaient particulièrement évi-
dents lorsqu’il n’y avait pas de plan de traitement clair ou lorsque 
la communication du plan était mauvaise. De nombreuses études 
soulignent les difficultés qu’ont les oncologues et les médecins en 
général à parler d’objectifs des soins et de traitements avec leurs 
patients lorsque les options de traitement sont limitées (Thorne & 
Stajduhar, 2012; Stajduhar, Thorne, McGuinness & Kim-Sing, 2010; 
Wenrich, Curtis, Shannon, Carline, Ambrozy & Ramsey, 2001). Bien 
que les infirmières jouent un rôle important dans la communication 
des plans de traitement et des objectifs des soins avec les patients 
et leur famille, il revient tout de même aux médecins d’amorcer ces 
conversations. La recherche indique que les oncologues ne sont pos-
siblement pas adéquatement formés dans ce domaine (Buss, Lessen, 
Sullivan, Von Roenn, Arnold & Block, 2007). De plus, de nom-
breuses études semblent indiquer que les patients atteints de can-
cer ne sont pas toujours satisfaits de leurs communications avec 
les médecins au sujet des enjeux entourant la fin de vie (Zachariae, 
Pedersen, Jensen, Ehrnrooth, Rossen & von der Maase, 2003; Liang 
et al., 2002). Le défi lié à la mise en œuvre d’une approche palliative 
dans ce contexte comporte deux volets. Tout d’abord, les patients 
et leur famille peuvent afficher une résistance face à de telles 
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conversations et croire qu’« il n’y a plus rien à faire ». Et deuxième-
ment, les médecins et les autres professionnels de la santé peuvent 
être réticents ou mal à l’aise à l’heure d’aborder des questions dif-
ficiles, soit parce qu’ils n’ont pas été adéquatement formés pour ce 
genre de communication, soit parce qu’ils ne veulent pas réduire à 
néant l’espoir du patient et de sa famille.

Initiative pour une approche palliative en 
soins infirmiers : données probantes et 
leadership (iPANEL)

L’iPANEL (www.ipanel.ca), une initiative de recherche appli-
quée en services de santé infirmiers, est née en 2011 dans le but 
de recueillir des données préliminaires pouvant éventuellement gui-
der l’intégration d’une approche palliative dans le système de santé 
en Colombie-Britannique. Financée par la Michael Smith Foundation 
for Health Research (Fondation Michael Smith pour la recherche en 
santé) par l’entremise de la BC Nursing Research Initiative, l’iPA-
NEL vise à produire de nouvelles connaissances sur la façon dont 
les infirmières peuvent intégrer encore davantage les philosophies 
et les services palliatifs dans des milieux non spécialisés qui offrent 
des soins de fin de vie. Notre équipe de recherche comprend des 
infirmières chercheuses, praticiennes et administratrices, et notre 
collaboration fait en sorte que notre recherche soit guidée par la 
pratique clinique et que les données recueillies soient pertinentes, 
utiles et bien communiquées aux infirmières et aux autres inter-
venants. Nous menons actuellement de la recherche dans des 
contextes de soins à domicile et en communauté, de soins rési-
dentiels et de soins de courte durée, et notre recherche est orga-
nisée autour de quatre axes croisés (voir la figure 1), à savoir : (1) 
Les innovations dans le système et les politiques de santé qui aide-
ront les infirmières à adopter une approche palliative, y compris 
des modèles de dotation en personnel et de mélange des compé-
tences et l’utilisation d’outils d’appui à la pratique; (2) La concep-
tion d’une approche palliative basée sur des études axées, d’une 
part, sur les meilleures façons de préparer les infirmières et les tra-
vailleurs de la santé à intégrer une approche palliative dans leur 

pratique quotidienne et, d’autre part, sur les stratégies éducation-
nelles requises pour soutenir une telle approche; (3) Des améliora-
tions centrées sur le patient et sa famille que les infirmières peuvent 
utiliser pour guider et appuyer les patients et leur famille dans les 
nombreuses transitions qui marquent la maladie chronique limitant 
l’espérance de vie; et (4) La conception d’études visant à mieux com-
prendre les points de vue et les expériences des infirmières et des 
travailleurs de la santé en matière de soins palliatifs.

Les membres de l’équipe iPANEL ont mené ou sont en train de 
mener plusieurs études qui nourrissent ces axes de recherche (voir 
le tableau 1). Nous avons effectué un sondage provincial auprès des 
fournisseurs de soins infirmiers afin d’obtenir des données descrip-
tives de référence pertinentes pour l’intégration d’une approche pal-
liative dans différents contextes de soins infirmiers non spécialisés 
en soins palliatifs. Nous terminons actuellement plusieurs projets de 
synthèse des connaissances axés sur les caractéristiques centrales de 
l’approche palliative, sur les systèmes de prestation de soins infir-
miers dans une optique palliative et sur des synthèses de données 
concernant des groupes particuliers comme les patients atteints d’un 
cancer du rein ou les patients appartenant à des cultures variées. 
Nous sommes en train de finaliser des projets de démonstration des 
connaissances, dont une initiative de développement et de mise à 
l’essai d’un modèle d’application des connaissances au point de ser-
vice. Ce projet nous permettra de cerner les meilleures façons d’ap-
pliquer et d’intégrer, dans le contexte infirmier de tous les jours, nos 
connaissances sur une approche palliative. Nous sommes également 
engagés dans des études portant sur les soignants naturels et des 
populations structurellement vulnérables, études qui examinent des 
questions d’accès et des outils de soutien à la pratique en vue de 
faciliter l’intégration d’une approche palliative.

Bien que les chercheurs engagés dans l’initiative iPANEL soient en 
train de finaliser les données à des fins de publication, nous pouvons 
déjà tirer la leçon suivante : l’intégration d’une approche palliative est 
plus complexe que nous l’avions originalement pensé. Idéalement, 
tous les fournisseurs de soins, y compris les infirmières, compren-
draient les avantages inhérents que présenterait, pour les patients et 
leur famille, l’intégration d’une orientation aux soins en amont axée 
sur la planification et les conversations ouvertes au sujet des objec-
tifs des soins dans le contexte de la maladie chronique en phase avan-
cée. Idéalement, les systèmes de soins comme les services de gestion 
de la maladie chronique, les soins liés au cancer et les soins palliatifs 
collaboreraient de façon intégrée afin de promouvoir une approche 
palliative à la prestation de soins. Idéalement, les administrateurs 
et les fournisseurs de soins, en particulier pour ce qui est des soins 
de courte durée et des soins résidentiels, reconnaîtraient que bon 
nombre des patients qu’ils prennent en charge sont sur une trajec-
toire qui les mènera à la mort dans un avenir relativement proche. 
Idéalement, les établissements qui forment les professionnels de la 
santé intégreraient des contenus clés dans leurs programmes afin 
d’offrir aux futurs diplômés les connaissances nécessaires pour s’oc-
cuper de patients vieillissants atteints de maladies en phase avancée. 
Il est évident que la recherche de l’iPANEL débouche sur des innova-
tions extraordinaires en matière de soins palliatifs, des innovations 
qui apparaissent à présent dans quelques zones dispersées de la C.B. 
Mais nous sommes encore loin de l’intégration.

Implications pour les soins infirmiers en 
oncologie 

Les infirmières en oncologie sont très bien placées pour facili-
ter l’intégration d’une approche palliative dans les programmes 
de soins aux patients atteints d’un cancer avancé. Elles voient des 
patients à toutes les phases de la maladie et répondent à des ques-
tions susceptibles de susciter des conversations qui pourraient pro-
mouvoir la planification relative aux objectifs liés aux soins et la 
définition des besoins et souhaits des patients. Les questions sur 
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Figure 1 : Axes de recherche de l’initiative iPANEL
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le choix du moment où devrait commencer la prestation de soins 
palliatifs « spécialisés » sont évidemment délicates, tout comme les 
questions sur les plans de traitement et les objectifs des soins. La 
négociation de l’espace parfois nébuleux entre les autres profes-
sionnels de la santé et les patients et leur famille pour trouver la 
contribution particulière des infirmières en la matière est un défi, 
en particulier au sein d’un système de lutte contre le cancer axé sur 
la « guérison » dans lequel les patients ne se voient pas comme étant 
sur une trajectoire menant à la mort. Une approche palliative est 
une façon d’offrir des soins sans le besoin d’abandonner l’espoir ou 
de couper la relation avec les professionnels en oncologie. 

L’Association canadienne des infirmières en oncologie (ACIO) a 
établi des normes de pratique et des compétences pour les infir-
mières spécialisées en oncologie (2006). Parmi ces normes et com-
pétences, les soins palliatifs et les soins de fin de vie occupent une 
place à part, une place qui n’est pas concrètement inscrite et inté-
grée dans les diverses composantes des soins. L’exploration du 
concept d’une approche palliative et de son application pour les 
patients atteints d’un cancer avancé, et l’intégration de ce concept 
dans les compétences et les normes de pratique quotidienne des 
infirmières en oncologie nous aideraient possiblement à nous rap-
procher de l’intégration. Une approche palliative—une orientation 
en amont aux soins aux patients atteints d’un cancer avancé—favo-
riserait alors une meilleure planification des services, de meilleurs 
services et de meilleurs résultats pour les patients et leur famille. 

La recherche axée sur la relation entre l’approche palliative et 
les soins infirmiers en oncologie pourrait mener à une meilleure 
compréhension du niveau actuel de confiance des infirmières en 

oncologie lorsqu’elles appliquent une approche palliative. Cette 
recherche pourrait également permettre de cerner les patients sus-
ceptibles de bénéficier le plus d’une telle approche. La recherche sur 
les compétences exigées des infirmières en oncologie pour favori-
ser l’adoption d’une approche palliative faciliterait la création de 
programmes d’éducation dans le domaine, ce qui rehausserait les 
niveaux de connaissances et de confort connexes. Finalement, nous 
devons également créer des outils de soutien à la pratique—ou 
recenser les outils existants—semblables aux outils de planification 
des soins contre le cancer avancé qui existent déjà, en vue de mieux 
appuyer les infirmières en oncologie dans leur pratique auprès de 
patients qui pourraient bénéficier d’une approche palliative. 

Conclusion
Les patients atteints de cancer et leur famille à tous les points de 

la trajectoire du cancer ont de nombreuses préoccupations d’ordre 
physique, psychologique et spirituel. Les infirmières en oncologie 
ont contribué substantiellement au domaine grandissant des soins 
palliatifs (Ferrell, Virani, Malloy & Kelly, 2010) et peuvent contribuer 
à des innovations qui favorisent la planification des soins en amont. 
Le besoin d’une approche palliative dans le contexte des soins liés 
au cancer s’accentuera tout probablement. Nous aurons besoin de 
modèles de soins et de stratégies pour éduquer adéquatement les 
infirmières en oncologie et pour les aider à adopter une approche 
palliative. Cela les préparera à prodiguer des soins compatissants 
qui répondent aux besoins particuliers des patients atteints d’un 
cancer avancé et des membres de leur famille. 	
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Tableau 1 : Liste d’études de recherche dirigées par les membres de l’équipe iPANEL qui abordent divers aspects de l’approche palliative
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Access to End of Life Care for Vulnerable and Marginalized Populations Kelli Stajduhar IRSC
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by Nancy (Surya) A. Absolon, Tracy L. Truant, Lynda G. 
Balneaves, Frankie Goodwin, Rosemary L. Cashman, Margurite E. 
Wong, and Manisha B. Witmans

Abstract 
Sleep-wake disturbances, in particular insomnia, are experienced by 
30%–75% of oncology patients, yet no effective interventions have 
been designed to address this distressing symptom in the ambu-
latory setting. In response to an identified gap in care, I share the 
development and evaluation of an innovative sleep intervention 

designed specifically for the ambulatory setting. Preliminary find-
ings, as well as an informative blueprint for conducting point-of-care 
research, are described. As a “bedside” nurse it is possible and within 
our moral imperative and social justice mandate to take action to 
find evidence-informed solutions to improve care for populations of 
patients experiencing gaps in care. The “I” used throughout the arti-
cle refers to the lead author Surya.

This paper arose because of a vision and a commitment I had 
to help cancer patients improve their quality of sleep. I will share 
with you my journey as a clinical nurse in radiation oncology who is 
conducting research at the “bedside.” It is my hope that this article 
will encourage you, in some way, to move forward with your own 
ideas about improving patient care, or perhaps realize that it is pos-
sible to conduct research even if you have doubts and don’t know 
where to start. My intent is to share an informative blueprint that 
has helped me be successful as a point-of-care researcher. It is my 
wish that you are inspired in some way.

Background
I begin by sharing a bit of personal background about a pilot 

study that I launched to evaluate a sleep intervention for people 
with cancer. I learned about the sleep intervention from Maharishi 
Krishnananda Ishaya (MKI), a teacher of meditation of The Ishayas’ 
Ascension of the Bright Path (The Bright Path, 2008). As a lifelong 
student and more recent teacher of meditation myself, I understood 
the potential value of meditation as a sleep aid, with its calming 
effects on the sympathetic nervous system, ability to calm the mind 
of intrusive thoughts, and ability to be easily learned by just about 
everyone (Bhasin et al., 2013; Hubbling, Reilly-Spong, Kreitzer, & 
Gross, 2014). I became curious about the potential use of this med-
itation technique as a sleep aid in the cancer population with which 
I had recently begun to work in an ambulatory cancer centre. 

Insomnia and cancer:  
State of the science 

Insomnia, which is the most common sleep-wake disturbance 
in cancer patients (Sateia & Lang, 2008), may include trouble fall-
ing asleep, or difficulty staying asleep with nighttime awakenings, 
early morning awakening with inability to return to sleep or a sub-
jective experience of non-restorative sleep (Savard & Morin, 2001). 
My review of the literature on cancer and insomnia revealed some 
startling facts. Sleep-wake disturbances, particularly insomnia, are 
regularly experienced by 30%–75% of oncology patients (Lee, Cho, 
Miaskowski, & Dodd, 2004). This persistent and distressing symp-
tom (Berger, 2009) is seldom addressed or identified by health 
care professionals (HCPs) (Howell, Oliver, Keller-Olaman, Davidson, 
Garland, Samuels, et al., 2012) and is under-reported by  patients 
(Davidson, Feldman-Stewart, Brennenstuhl, & Ram, 2007), which 
may lead to unnecessary morbidity (Matthews, Berger, Schmiege, 
Cook, McCarthy, Moore, et al., 2014). The under reporting of 
sleep-wake disturbances has been attributed to patients fram-
ing the symptoms as normal and a temporary reaction to cancer 
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or treatment, or not amenable to treatment by HCPs (Howell et al., 
2012). Insomnia frequently occurs as part of symptom clusters in 
the cancer population (McMillan, Tofthagen, & Morgan, 2008), with 
insomnia occurring concurrently with pain, fatigue, anxiety and 
depression.

The Oncology Nursing Society’s (2013) Research Evidence 
Table for Sleep-Wake Disturbances reports that there are cur-
rently no evidence-based pharmacological interventions that 
have proven to be effective in managing sleep-wake disturbances 
in cancer patients. Despite holding some promise, medications 
such as Desyrel, Remeran, Paxil and Effexor (antidepressants), 
along with Zolplidem (nonbenzodiazepine hypnotic) are only in 
the beginning stages of being evaluated in the context of sleep-
wake disturbances in cancer patients (Oncology Nursing Society, 
2013).

Effective interventions for  
insomnia in cancer patients

Although there is a paucity of studies evaluating interventions 
that specifically focus on sleep disturbance in cancer patients 
(Langford, Lee, & Miaskowski, 2012), there is emerging evidence 
that identifies promising non-pharmacologic interventions for 
insomnia in cancer patients. Cognitive behavioural therapy (CBT) 
and mindfulness-based stress reduction (MBSR) are two such 
promising interventions. These mind-body therapies provide the 
underpinning of the brief sleep intervention evaluated in this 
study.

Cognitive behavioural therapy (CBT) is considered “likely to 
be effective” as a strategy to address insomnia according to the 
Oncology Nursing Society (ONS, 2013) and has been shown to 
improve sleep quality in cancer patients (Howell et al., 2014). CBT is 
comprised of three components: educational, behavioural and cog-
nitive. Applied to insomnia, these components are targeted through 
strategies such as sleep hygiene education, stimulus control, sleep 
restriction, relaxation and cognitive therapy (Morin, 2004). CBT is 
designed to reduce perpetuating factors of insomnia such as mal-
adaptive sleep behaviours and address myths commonly associated 
with achieving optimal sleep (Savard & Morin, 2001). It is a safe, 
well-tolerated therapy usually conducted over a six- to 10-week 
period, requiring significant time commitment from patients 
(Woodward, 2011). The need for routine screening, assessment and 
management of cancer-related sleep disturbances, and to include 
CBT as part of standard care in adult cancer populations has been 
supported within Canadian (Howell et al., 2012) and American 
(ONS, 2013) guidelines.

The MBSR program typically runs over six to 10 weeks and 
guides individuals to reduce stress through mindful medita-
tion. This includes non-judgmental awareness, being present in 
the moment, acceptance, and breath and bodywork, as well as 
educational material on stress and coping (Kabat-Zinn, 1982; 
Kabat-Zinn, 1990). The guiding purpose for MBSR is to assist 
individuals to modify their outlook of stressful situations and 
decrease psychophysiological arousal (Garland et al., 2014). 
MBSR has not been associated with any side effects (Hubbling et 
al., 2014). 

Evidence supports the use of MBSR in cancer populations to 
promote relaxation and quality of life and decrease symptoms 
such as fatigue, distress, mood disturbance, and fear of recur-
rence (Carlson & Garland, 2005; Lengacher, Jim, Reich, Ramesar, 
Carranza, Paterson, et al., 2012; Lengacher, Reich, Post-White, 
Moscoso, Shelton, Barta, et al., 2012; Musial, Bussing, Heusser, 
Choi, & Ostermann, 2011). However, the effectiveness of MBSR 
specifically for addressing insomnia has not been established 
(ONS, 2013). 

Overall, this review of the literature identifies a gap in insom-
nia interventions in the cancer population. Further, although MBSR 
and CBT have been identified as being potentially effective, these 
interventions require significant time to learn and practice, which 
is not congruent with a busy ambulatory oncology care setting. 
Effective interventions to address insomnia that can be easily and 
quickly learned in the ambulatory setting are needed. Beginning 
research has begun to address this issue by evaluating a short-
ened patient-controlled CBT intervention program (Kwekkeboom, 
Abbott-Anderson, & Wanta, 2010), as well as decreased time com-
mitment (Savard, 2011).

What is going on in my  
own clinical setting with  
respect to insomnia?

Armed with the knowledge from the literature review, I won-
dered how many of the patients in the ambulatory radiation oncol-
ogy setting where I work experienced insomnia. Did these patients 
report their sleep issues? Were my colleagues regularly assessing 
for insomnia? Who was offering evidence-informed solutions to 
address insomnia?

An informal survey of all of my patients over a period of a few 
weeks was carried out, asking about the quality of their sleep. 
Not surprisingly, more than half of these patients said they were 
not sleeping well and wanted to improve their sleep quality. 
Further, informal surveys of the clinical ambulatory care environ-
ment revealed few of my nurse colleagues had the opportunity 
to assess or intervene for sleep issues. Despite a symptom man-
agement guideline for sleep-wake disturbances being available to 
nurses to direct their practice in this area, the majority of nurses 
replied that they usually only addressed this symptom when the 
patient disclosed a sleep issue, which was rarely. Not enough time, 
little knowledge about effective interventions for insomnia, and a 
model of care that was dependent on patients actively reporting 
their symptoms were reported by nurses as barriers to addressing 
patients’ sleep issues.

Symptom clusters
I also discovered in my practice that cancer patients experi-

encing insomnia frequently reported other symptoms concur-
rently, such as fatigue and pain, especially patients who were 
receiving chemotherapy. While interventions to address pain and 
fatigue are important, so are interventions to address insom-
nia, as it can have serious negative effects on managing the 
other two symptoms and overall quality of life (Langford et al., 
2012). Interventions to address insomnia can have beneficial 
effects on reducing all three symptoms within this symptom 
cluster (Kwekkeboom, Cherwin, Lee, & Wanta, 2010; Lengacher, 
Reich, et al., 2012). A symptom cluster is a group of two or more 
symptoms that occur together, are linked to one another, and 
are independent of other symptoms (Kim, McGuire, Tulman, & 
Barsevick, 2005). There is growing recognition of the importance 
of considering symptoms together rather than individually (Kim 
et al., 2005). 

Addressing the gap: A pilot test of the 
brief sleep intervention

With the knowledge that there is a gap in care related to insom-
nia, and that no evidence-informed interventions are available to 
effectively address insomnia, I decided to formally test the medita-
tion-based sleep intervention that I learned years earlier. As advo-
cates for our patients, it is important that nurses take action to 
address gaps in care that will improve quality of life. 
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The brief sleep intervention. Originally developed by Singh 
(1998), revised by Maharishi Krishnananda Ishaya and further 
revised by the author, the intervention (See Figure 1) includes 
three components; abdominal breathing, visualization involving 
the pineal gland to promote melatonin production1, and into-
nation that involves saying the word “ohm” (Singh, 1998). The 
intervention draws upon tenets of CBT and MBSR with the addi-
tion of intonation and is packaged into a brief 15 minute strat-
egy to be practised daily before sleep. Anecdotal evidence of its 
effectiveness reports that sleep quality improved and insomnia 
was lessened in a small mixed population of healthy volunteers 
and people with cancer (Singh, 1998). This intervention was pre-
dicted to be easily taught by nurses in the clinical setting and 
quickly taken up by cancer patients. In addition, it was hypoth-
esized that if practised daily, the intervention would improve 
patients’ sleep quality, sleep duration, sleep onset latency, and 
habitual sleep efficiency as well as reduce sleep disturbance, 
daytime dysfunction, and use of sleep medication.

After reviewing the literature review and brief sleep inter-
vention with clinical, professional practice, and operational 
leadership, it was determined that pilot testing the intervention 
was an important and feasible first step to address insomnia 
in the ambulatory setting. With support of researchers at the 
University of British Columbia School of Nursing, a proposal 
to pilot test the feasibility and efficacy of the brief sleep inter-
vention was written and a small internal research grant to con-
duct the pilot was secured. Additional clinical champions were 
identified to participate in the recruitment and general facili-
tation of the project and a review of the model of care within 
the ambulatory radiation oncology department was conducted 
to reveal opportunities to operationalize a pilot of the brief 
sleep intervention. Ethical approval from the UBC Behavioural 
Ethics Research Board was also obtained prior to start of the 
pilot study.

The context for the pilot study
The ambulatory radiation therapy care area at the Vancouver 

Centre, British Columbia Cancer Agency (BCCA), was selected 
as the setting in which to pilot test the brief sleep intervention. 
Supportive leadership, a team of engaged nurses, and other 
interprofessional health care providers, and a large patient pop-
ulation (approximately 200 patients per day) assessed by either 
a registered nurse (RN) or licensed practical nurse (LPN) were 
among the factors influencing this decision. To help prepare 
the nurses to participate in the pilot, education sessions about 
insomnia in the cancer population were offered, including how 
to screen, assess, and manage insomnia based on current evi-
dence. Information about the pilot study was then introduced, 
and discussion about what constitutes “standard practice” with 
regard to teaching patients about and intervening for insom-
nia was agreed upon. For those patients not participating in the 
pilot study, the agreed upon standard of practice for insomnia 
included symptom assessment and management techniques 
such as sleep hygiene, stimulus control, and general relaxation 
techniques.

Included in the pilot were participants who were over 19 
years old and registered in the BCCA Radiation Therapy Program, 
were within six months of diagnosis and/or treatment, and who 
had self-identified as experiencing insomnia within the past 
four weeks. Participants excluded were those with pre-existing 
sleep disorders such as sleep apnea and narcolepsy, non-English 

speaking patients, and those unable to provide consent for par-
ticipation. Potential participants who were on dexamethasone had 
to be tapering off to be included in the study and their daily dose 
could not exceed 4 mg.

To facilitate recruitment, small yellow reminder cards with 
inclusion criteria were inserted into new patient package hand-
outs, and attached to the front of follow-up patient charts. Prior 
to the start of each clinic, potentially eligible patients were identi-
fied, and a letter of information was also attached to their charts. 
Throughout the day, as nurses assessed patients’ needs, the let-
ter of information was distributed to eligible patients with sleep 
issues. Physicians also identified patients and handed out the 
study information. Patients were instructed to contact the prin-
cipal investigator if they were interested in participating in the 
study. In addition, posters were placed around the cancer centre in 
public areas to advertise the study. 

Figure 1.

Script

Sleep Intervention 
Introduction: Many cancer patients report that they do not 
sleep well. Using this simple sleep intervention, which consists 
of abdominal breathing, visualizaion, and intonation (making a 
specific sound), may help you to sleep better. 

Time: This intervention will take about 15 minutes to do. It 
should be done each evening, preferably at bedtime, and can be 
performed lying down or sitting up.

1.	 For the first 5 minutes, focus on your breathing. Each in-breath 
and out-breath should be done through the nose and with 
the abdomen (not with the chest). Put your hand over your 
abdomen to feel it rise and fall. Spend the same amount 
of time on the in breath and out breath. Keep your breath 
connected, flowing, and smooth. We will now do this part 
together for a little while.

2.	 For the second 5 minutes, keep the breath smooth and on the 
inward breath through the nose, imagine that you are making 
the pineal gland (in the centre of the skull) light up like an 
intensely bright light. It doesn’t matter if you don’t actually 
see a bright light. On the out-breath, through the nose, imagine 
that the pineal gland is sending the whole body what it needs 
to be healthy. If there is a specific area that needs healing, 
focus your attention on only that part of the body. We will now 
do this part together for a little while. 

3.	 For the final 5 minutes, continue the same method for the 
in-breath, and on the out-breath make a sound “OM”. At first 
this should be loud enough so you can hear it clearly but, 
with practice, you can intone the sound quietly enough that 
someone sitting 15 feet away from you wouldn’t be able to 
hear it. We will now do this final part together for a little 
while. 

Sleep Intervention adapted from: Singh, Ranjie N. (1998) Self-
Healing: Powerful Techniques. Health Psychology Associates Inc., 
London, ON, Canada. (pp. 51–53). ©

1.	 The circadian rhythm of melatonin released from the pineal gland matches regular sleep hours, and the daily onset of melatonin secre-
tion is linked with the beginning of the sharpest increase in night-time sleepiness (Brzezinski, Vangel, Wurtman, Norrie, Zhdanova, Ben-
Shushan, et al., 2005; Paul, Gray, Kenny, & Pigeau, 2003).



CONJ • RCSIO  Summer/Été 2014   157doi:10.5737/1181912x243154159

Methodology
The pilot study used a pre-post, mixed methods approach to 

assess the feasibility and efficacy of using the brief sleep interven-
tion to address insomnia. After obtaining informed consent, and 
successfully completing the two screening tests Mini Mental State 
Exam (MMSE) to assess cognitive status and the Pittsburgh Sleep 
Quality Index (PSQI), (Buysse, 1989) (to validate an ongoing sleep 
issue), participants completed baseline measures. These included 
a demographic form, an anxiety assessment, and a sleep diary. 
The demographics captured information such as sleep medica-
tions and history of insomnia. Participants were then instructed 
to use a sleep diary daily to document their practice of using the 
brief sleep intervention before retiring for the night (i.e., whether 
or not they used the intervention, ease of use, and sleep quality). 
Participants were taught the brief sleep intervention in the ambu-
latory setting.

The researcher contacted the participant by phone one week 
later to offer support for using the diary and consistent use of the 
brief sleep intervention. At completion of the study (four weeks), 
post-implementation measures were completed (PSQI and anxi-
ety assessment), and focus interviews were conducted to capture 
some of the more subjective and experiential aspects of practising 
and adhering to the intervention. 

What we learned
The specific outcomes of this study are under analysis. Instead, 

I offer a brief overview of the preliminary findings of the feasibil-
ity and efficacy of using this brief sleep intervention in the clinical 
setting, as well as insights, lessons learned, and recommendations 
for others interested in conducting clinical research in their set-
ting. It is my hope that these contextual elements will support 
other nurses who are considering embarking on a similar journey 
to address a gap in care through research. 

Preliminary findings. The preliminary findings of this pilot 
study look promising. In terms of feasibility, the intervention 
appeared realistic and practical with high levels of adherence. 
The intervention was perceived to be easy to teach and patients 
found it helpful and easy to practise. Some significant improve-
ments in sleep quality were noted upon post-intervention 
assessment. 

What I found inspiring were participants’ stories shared during 
the qualitative interviews. I discovered that this form of data col-
lection was incredibly helpful in understanding the context within 
which to interpret the quantitative measures of sleep quality. 
Although the quantitative data we collected were an important 
part of the results, the qualitative data allowed me to see what was 
really going on with participants and the effect of the intervention 
on their lives. Participants also offered feedback on how to improve 
teaching and the timing of the intervention within the cancer trajec-
tory, strategies to streamline its use to fit their lives, and gratitude 
for offering an intervention they could take with them wherever 
they went. 

Insights and lessons learned 
Throughout this project I saw I am well positioned, as a radia-

tion oncology nurse, to identify unmet needs and address gaps in 
care, not only for individuals in my care, but also for populations 
of patients experiencing distressing symptoms, such as insom-
nia. Although I hesitated at first due to the sheer magnitude of the 
research project and my role, as a point-of-care health professional 
rather than a “researcher”, I decided to move forward and explore 
how I could potentially test the intervention. I had to do it for, if I 
did not, I would always wonder whether or not the intervention was 
successful. With the support of an interprofessional team, we can 
promote change and perhaps inspire others to become leaders (or 
champions) for change.

Hold the vision. It goes without saying that there were chal-
lenging times, especially within a fiscally constrained environ-
ment. However, by continuing to stay open, moving forward and 
remembering my vision, support would always appear along the 
way. I asked when I needed help and it would sometimes come 
out of the blue to help the study along the way. I learned to never 
give up. 

This project addresses an important gap in care that nurses are 
perfectly aligned to address. In fact, it is within nursing’s social jus-
tice mandate and moral imperative to advocate and act to improve 
care for not only the individuals in our care, but also populations 
of patients experiencing similar challenges (Canadian Association 
of Nurses in Oncology, 2006; Canadian Nurses Association, 2009, 
2010). 

Gather support. Obtaining the support of my professional prac-
tice leader, clinical leader, and the operational leader for radiation 
therapy was also crucial to get the study off the ground and main-
tain it over the three-year period it took to complete the study. 
This formal support included receiving assistance with research 
activities, such as ethics applications and statistical analysis, as 
well as coverage for the investigators’ time. I was most fortunate 
to receive regular time at work to complete the study. This cru-
cial support from the clinical and operational leaders also created 
the expectation that clinical staff and colleagues were to partici-
pate and engage in the study. This engagement was facilitated by 
understanding that: a) the study would address an important gap 
in care; b) the intervention, if determined to be effective, would be 
easily implemented in clinic with cancer patients; and c) the inter-
vention would not add costs to implement in clinic if found to be 
helpful. 

Securing funding from grants offered through the cancer centre 
was key for the successful and timely completion of the pilot study. 
Dissemination of research findings at conferences and opportuni-
ties to connect with other like-minded clinician-researchers on the 
topic at both national and international levels was also supported 
and facilitated by operational support within the radiation therapy 
department.

Engaging the interprofessional team, which included radiation 
oncology nurses, radiation therapists, oncologists, and clerks was 
another important ingredient for success. The team’s participa-
tion was not only vital for recruitment of participants, but also to 
raise the profile of the need to consistently and proactively address 
patients’ sleep issues. Two nursing colleagues were instrumental 
in consistently obtaining informed consent and administering the 
screening measures. These nurses also functioned as additional 
contact persons about the study, and regularly assisted me with my 
clinic to free time to complete the study baseline visits and teach 
the brief sleep intervention to participants.

Clinical colleagues were invited to participate in the study 
through education sessions, emails, posters, and small cue cards 
about the study placed on charts throughout the cancer centre. 
These avenues, as well as informal verbal reminders and discus-
sions during clinic, helped to keep the study visible and assist with 
recruitment. For example, I noted that some radiation oncologists 
were not recruiting in certain tumour site groups. I approached one 
oncologist and asked him what his thoughts were on sleep issues 
in his patients. By having this discussion, he realized that patients 
he thought were ineligible (e.g., a patient waking up because they 
had pain while on treatment) were, indeed, potentially eligible 
and he was able to refer a patient for the study by the end of the 
conversation.

Finding solutions. Conducting a nurse-led study in the clinical 
setting was not without its challenges. Although this study had the 
potential to enhance the voice of nursing and foster the indepen-
dent role of nurses, not all nurses were initially eager to participate. 
A significant barrier identified to moving the study forward was 
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limited nursing time with patients, where nurses felt they did not 
have the time to recruit patients. To minimize the impact of study 
recruitment on the time nurses had with patients, each morning I 
identified eligible patients and placed recruitment cards and study 
information on the front of the chart. This alerted the nurse to 
potential sleep issues in these patients and streamlined the recruit-
ment process.

In addition to evaluating the feasibility and effectiveness of the 
brief sleep intervention, implementing the study in the clinical set-
ting had many additional benefits. Unmet needs related to sleep 
in the cancer population were highlighted and awareness of this 
gap in care created a stimulus for action. The ongoing education 
and dialogue about the evidence and theory underlying insomnia 
interventions gave credibility to MBSR and CBT, and the brief sleep 
intervention being tested. Exploration of Health Care Professionals’ 
roles in addressing complex symptoms and symptom clusters 
that include insomnia was fostered through dialogue among the 
interprofessional health care team members regarding insomnia. 
Nurses became active participants in the critical thinking process 
around improvements in care related to insomnia, thus positively 
affecting the work environment to be solution-focused, thereby 
enhancing patient care. Further, this visible example of nurse-led 
research demonstrated to others that it is well within the role of 
radiation oncology nurses to address gaps in patient care through 
research. 

Communication. Ongoing communication was vital for keeping 
my clinical colleagues informed and up to date on the study prog-
ress. This was achieved at staff meetings, and through emails and 
informal discussions in clinic. Within these emails and face-to-face 
communication, I expressed gratitude to my colleagues to show 
appreciation for their ongoing efforts, and offered study progress 
updates of recruitment rates and time lines. These communication 
strategies were effective in fostering ongoing problem solving with 
respect to recruitment and keeping the profile of the study high and 
recruitment rates consistent. Also, by connecting with those HCPs 
who had referred patients for the study, I was able to better under-
stand why some patients who were referred did not participate in 
the study.

Looking to the future
This study offered an opportunity to pilot test an innovative 

intervention to address insomnia in the clinical setting. Through 
this process, I also discovered the challenges and rewards of lead-
ing and engaging others in clinically based research. While holding 
a vision for improving insomnia in cancer patients and with the 
support of the clinical team, leaders, and researchers, this vision 

is well on its way to being realized. If the pilot study preliminary 
findings are an indication of the final results, it is likely that we 
will proceed with a larger randomized controlled trial to test the 
brief sleep intervention. This intervention may become a valu-
able addition to symptom management guidelines for sleep-wake 
disturbances. 

As oncology nurses, we are well positioned to address this fre-
quent and distressing symptom for the individuals within our 
care. Further, we have a moral imperative and mandate to advo-
cate and take action to find evidence-based solutions to improve 
care for populations of patients experiencing gaps in care, such 
as insomnia in the cancer population. I am grateful for the enthu-
siasm and support received to be able to enact this aspect of 
nursing care to benefit populations of individuals experiencing 
insomnia.	
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par Nancy (Surya) A. Absolon, Tracy L. Truant, Lynda G. 
Balneaves, Frankie Goodwin, Rosemary L. Cashman, Margurite E. 
Wong et Manisha B. Witmans

Abrégé
Des perturbations du cycle veille-sommeil, notamment l’insomnie, 
sont éprouvées par 30–75 % des patients en oncologie et pourtant, 
aucune intervention efficace n’a été conçue pour aborder, dans le 
milieu ambulatoire, ce symptôme fort pénible. En vue de répondre 
à une lacune cernée dans les soins, je partage de l’information sur 
le développement et l’évaluation d’une intervention novatrice rela-
tive au sommeil conçue spécifiquement pour le milieu ambulatoire. 
Nous décrivons les résultats préliminaires ainsi que le modèle infor-
matif sous-tendant la recherche menée au point d’intervention. En 
tant qu’infirmières de chevet, nous avons la possibilité, et le devoir, 

en vertu de notre obligation morale et de notre mandat de justice 
sociale, d’intervenir en vue de dégager des solutions fondées sur des 
données probantes pour améliorer les soins aux groupes de patients 
lorsque ces soins comportent des lacunes. 

Cet article a vu le jour en raison d’une vision et de mon désir d’ai-
der les patients atteints de cancer à mieux dormir. Je vais partager avec 
vous mon cheminement en tant qu’infirmière clinicienne en radiothé-
rapie et chercheuse « au chevet ». J’espère que cet article vous encou-
ragera, d’une façon ou d’une autre, à aller de l’avant avec vos propres 
idées sur l’amélioration des soins aux patients, ou à possiblement réali-
ser que vous pouvez faire de la recherche même si vous avez des doutes 
et vous ne savez pas par où commencer. Mon intention est de parta-
ger un modèle informatif qui m’a aidée à effectuer de la recherche fruc-
tueuse en milieu de travail. J’espère que ma démarche inspirera autrui. 

Contexte
J’aimerais commencer avec quelques renseignements person-

nels sur une étude pilote que j’ai lancée en vue d’évaluer une inter-
vention sur le sommeil parmi des personnes atteintes de cancer. 
J’ai découvert cette intervention auprès du Maharishi Krishnananda 
Ishaya (MKI), un instructeur de méditation appartenant à la tradi-
tion Ishayas’ Ascension of the Bright Path (The Bright Path, 2008). 
J’ai moi-même pratiqué la méditation toute ma vie, et j’ai récemment 
commencé à l’enseigner. Je voyais la valeur potentielle de la médita-
tion en tant qu’aide au sommeil. La méditation calme le système ner-
veux sympathique et diminue le flux de pensées intrusives. De plus, 
presque tout le monde peut facilement apprendre cette technique 
(Bhasin, Dusek, Chang, Joseph MG, Denninger, Fricchione, Benson, 
& Libermann, 2013; Hubbling, Reilly-Spong, Kreitzer, & Gross, 2014). 
Je venais de commencer à travailler dans un centre ambulatoire de 
soins contre le cancer, et je me suis dit que cette technique de médi-
tation pourrait peut-être aider les patients à mieux dormir. 

Insomnie et cancer : l’état de la science 
L’insomnie, qui est la perturbation du cycle veille-sommeil la plus 

courante parmi les patients atteints de cancer (Sateia & Lang, 2008), 
peut inclure des difficultés à s’endormir ou à rester endormi(e) toute 
la nuit, un réveil très tôt le matin avec incapacité de se rendormir 
ou une expérience subjective de sommeil non restaurateur (Savard 
& Morin, 2001). Ma recension de la documentation scientifique sur 
le cancer et l’insomnie a révélé quelques faits surprenants. Entre 30 
et 75 % des patients en oncologie connaissent des perturbations du 
cycle veille-sommeil, en particulier l’insomnie (Lee, Cho, Miaskowski 
& Dodd, 2004). Ce symptôme persistant et pénible (Berger, 2009) 
est rarement abordé ou même détecté par les professionnels de la 
santé (Howell, Oliver, Keller-Olaman, Davidson, Garland, Samuels et 
al., 2012) et est sous-déclaré par les patients (Davidson, Feldman-
Stewart, Brennenstuhl & Ram, 2007), ce qui peut entraîner une hausse 
non nécessaire du taux de morbidité (Matthews, Berger, Schmiege, 
Cook, McCarthy, Moore et al., 2014). La sous-déclaration des pertur-
bations du cycle veille-sommeil est attribuée au fait que les patients 
présentent ce symptôme comme une réaction temporaire normale au 
cancer ou au traitement, ou encore comme une réalité qui ne peut 
être traitée par les professionnels (Howell et al., 2012). L’insomnie 
fait souvent partie des symptômes éprouvés par les patients atteints 
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de cancer (McMillan, Tofthagen & Morgan, 2008), et elle s’accom-
pagne souvent de douleur, de fatigue, d’anxiété et de dépression. 

Selon le tableau de données de recherche sur les perturbations 
du cycle veille-sommeil (Research Evidence Table for Sleep-Wake 
Disturbances) de l’Oncology Nursing Society (2013), il n’existe pas 
à l’heure actuelle d’interventions pharmacologiques basées sur des 
données probantes qui se soient avérées efficaces dans la gestion 
des perturbations du cycle veille-sommeil chez les patients atteints 
de cancer. Bien que certains médicaments semblent prometteurs—p. 
ex. Desyrel, Remeran, Paxil et Effexor (des antidépresseurs) et 
Zolplidem (un hypnotique non-benzodiazépinique)—l’évaluation de 
leur efficacité pour traiter les perturbations du cycle veille-sommeil 
parmi les patients atteints de cancer n’en est qu’aux étapes initiales 
(Oncology Nursing Society, 2013).

Interventions efficaces contre l’insomnie 
parmi les patients atteints de cancer

Bien qu’il existe peu d’études qui évaluent les interventions 
axées précisément sur les troubles du sommeil chez les patients 
atteints de cancer (Langford, Lee & Miaskowski, 2012), il y a de plus 
en plus de données sur des interventions non pharmacologiques 
prometteuses pour traiter l’insomnie chez ces patients. La thérapie 
cognitivo-comportementale (TCC) et la technique de réduction du 
stress basée sur la pleine conscience (MBSR) sont deux interventions 
prometteuses. Ces thérapies basées sur le corps et le mental sous-
tendent l’intervention qui est évaluée dans cette étude.

Selon l’Oncology Nursing Society (ONS, 2013), la TCC est considé-
rée comme « susceptible d’être efficace » en tant que stratégie de lutte 
contre l’insomnie et a effectivement amélioré la qualité du sommeil 
de patients atteints de cancer (Howell et al., 2014). La TCC comporte 
trois volets : éducationnel, comportemental et cognitif. Dans le cas du 
sommeil, ces volets sont ciblés au moyen de stratégies comme l’éduca-
tion sur l’hygiène du sommeil, le contrôle des stimuli, la restriction du 
sommeil, la détente et la thérapie cognitive (Morin, 2004). La TCC est 
conçue pour réduire les facteurs qui perpétuent l’insomnie, comme 
les comportements mésadaptés entourant le sommeil, et pour contrer 
les mythes communément associés à l’atteinte du sommeil optimal 
(Savard & Morin, 2001). Il s’agit d’une forme de thérapie sécuritaire et 
bien tolérée habituellement menée sur une période de 6 à 10 semaines 
et qui requiert un important investissement de temps de la part des 
patients (Woodward, 2011). Des lignes directrices canadiennes (Howell 
et al., 2012) et américaines (ONS, 2013) appuient le besoin d’effectuer 
régulièrement des démarches de dépistage, d’évaluation et de gestion 
des troubles du sommeil liés au cancer et recommandent d’intégrer la 
TCC dans les soins standards aux adultes atteints de cancer.

Le programme de MBSR dure habituellement de 6 à 10 semaines 
et aide les participants à réduire leur niveau de stress par la médita-
tion pleine conscience. Les clients pratiquent la conscience sans juge-
ment, la présence à chaque instant et l’acceptation. Ils apprennent 
des techniques de respiration et de travail corporel et reçoivent des 
ressources éducationnelles sur le stress et la capacité d’adaptation 
(Kabat-Zinn, 1982; Kabat-Zinn, 1990). L’objectif directeur de la tech-
nique de MBSR est d’aider les gens à changer leur façon de perce-
voir les situations stressantes et à calmer leur niveau de stimulation 
psychophysiologique (Garland et al., 2014). La technique de MBSR ne 
présente aucun effet secondaire connu (Hubbling et al., 2014). 

Selon la documentation scientifique, l’utilisation de la technique de 
MBSR parmi les personnes atteintes de cancer favorise la détente et 
l’amélioration de la qualité de vie et diminue les symptômes comme 
la fatigue, la détresse, les perturbations de l’humeur et la crainte de 
la récidive (Carlson & Garland, 2005; Lengacher, Jim, Reich, Ramesar, 
Carranza, Paterson et al., 2012; Lengacher, Reich, Post-White, 
Moscoso, Shelton, Barta et al., 2012; Musial, Bussing, Heusser, Choi 
& Ostermann, 2011). Cependant, l’efficacité de la technique de MBSR 
dans le traitement de l’insomnie n’a pas été démontrée (ONS, 2013). 

Cette recension de la documentation scientifique a cerné une 
lacune dans les interventions relatives à l’insomnie parmi les per-
sonnes atteintes de cancer. De plus, bien que la technique de MBSR 
et la TCC se soient montrées potentiellement efficaces, ces interven-
tions prennent beaucoup de temps à apprendre et à pratiquer, ce qui 
ne convient pas à un environnement occupé comme un centre ambu-
latoire de soins en oncologie. Nous avons besoin d’interventions 
efficaces pour l’insomnie qui peuvent s’apprendre facilement et rapi-
dement en milieu ambulatoire. Certaines études ont commencé à se 
pencher sur la question en évaluant un programme de TCC raccourci 
contrôlé par le patient (Kwekkeboom, Abbott-Anderson & Wanta, 
2010) et une intervention qui nécessite moins de temps (Savard, 2011).

Comment aborder l’insomnie dans mon 
propre milieu clinique?

Forte des connaissances glanées lors de ma recension de la docu-
mentation scientifique, j’ai voulu savoir combien de patients traités 
dans mon unité de radio-oncologie ambulatoire souffraient d’in-
somnie. Les patients signalaient-ils des troubles du sommeil? Mes 
collègues réalisaient-ils régulièrement des évaluations de la qualité 
du sommeil? Qui offrait des solutions basées sur des données pro-
bantes au problème de l’insomnie?

J’ai mené un sondage informel auprès de tous mes patients au 
cours d’une période de quelques semaines. Plus de la moitié d’entre 
eux ont signalé des troubles du sommeil et ont dit vouloir améliorer la 
qualité de ce dernier. De plus, des sondages informels menés dans le 
milieu clinique des soins ambulatoires ont révélé que bien peu de mes 
collègues infirmières avaient l’occasion d’évaluer le sommeil ou d’of-
frir des interventions. Les infirmières avaient accès à des lignes direc-
trices sur la gestion des perturbations du cycle veille-sommeil, mais 
la plupart d’entre elles ont indiqué qu’elles n’abordaient habituelle-
ment ce symptôme que lorsque le patient en parlait, soit rarement. Le 
manque de temps, le manque de connaissances sur des interventions 
efficaces pour traiter l’insomnie et un modèle de soins basé sur la 
déclaration active des symptômes par les patients : voilà les obstacles 
signalés par les infirmières lorsqu’on leur a demandé ce qui les empê-
chait d’aborder les troubles du sommeil de leurs patients.

Groupes de symptômes
J’ai également découvert dans ma pratique que les patients 

atteints de cancer qui souffraient d’insomnie—et surtout ceux qui 
subissaient une chimiothérapie—signalaient souvent d’autres symp-
tômes concomitants, comme la fatigue et la douleur. Bien que les 
interventions axées sur la douleur et la fatigue soient importantes, 
les interventions sur l’insomnie le sont également, puisque cette 
perturbation peut avoir des effets négatifs sur la gestion des deux 
autres symptômes et sur la qualité de vie (Langford et al., 2012). Les 
interventions axées sur l’insomnie peuvent avoir des effets positifs 
sur les trois symptômes de ce groupe (Kwekkeboom, Cherwin, Lee 
& Wanta, 2010; Lengacher, Reich et al., 2012). Un groupe de symp-
tômes comprend au moins deux symptômes qui surviennent en 
même temps, qui sont interreliés et qui sont indépendants d’autres 
symptômes (Kim, McGuire, Tulman & Barsevick, 2005). On reconnaît 
de plus en plus l’importance de considérer les symptômes ensemble 
plutôt que de façon individuelle (Kim et al., 2005). 

Combler la lacune : essai pilote de l’intervention brève sur le 
sommeil 

Sachant qu’il existe une lacune dans les soins liés à l’insomnie et 
qu’il n’existe pas d’interventions basées sur des données probantes 
pour traiter l’insomnie de façon efficace, j’ai décidé de mettre à l’es-
sai, formellement, l’intervention basée sur la méditation que j’avais 
apprise plusieurs années auparavant. En tant que défenseures des 
droits de nos patients, nous devons agir pour combler les lacunes 
dans les soins et pour améliorer la qualité de vie des patients. 
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La brève intervention sur le sommeil. Originalement mise au 
point par Singh (1998), puis modifiée par le Maharishi Krishnananda 
Ishaya puis par moi-même, l’intervention (voir la figure 1) com-
prend trois composantes : respiration abdominale, visualisation de 
la glande pinéale en vue de stimuler la production de mélatonine1, et 
répétition du mot Om (Singh, 1998). L’intervention utilise les mêmes 
principes que la TCC et la technique de MBSR, mais rajoute la répé-
tition d’un son. Par contre, elle ne prend que 15 minutes par jour à 
pratiquer, avant le sommeil. Un sondage informel sur son efficacité 
indique que la qualité du sommeil s’est améliorée et que l’insomnie a 
diminué dans un groupe restreint de bénévoles en bonne santé et de 
personnes vivant avec le cancer (Singh, 1998). J’avais prévu que l’in-
tervention puisse être facilement enseignée par les infirmières dans 
le milieu clinique et rapidement apprise par les patients. De plus, 
je spéculais que si l’intervention était pratiquée au quotidien, elle 
entraînerait des améliorations au niveau de la qualité du sommeil, 
de sa durée, de sa latence et de son efficacité habituelle. Je m’atten-
dais également à constater une réduction des troubles du sommeil, 
de la dysfonction pendant le jour et de l’utilisation de somnifères.

Après avoir examiné la recension de la documentation scientifique 
et l’intervention brève sur le sommeil avec les responsables de la pra-
tique infirmière, des soins cliniques et des opérations, nous avons 
décidé qu’un essai pilote de l’intervention serait une première étape 
importante et faisable pour traiter l’insomnie dans le contexte ambu-
latoire. Avec le soutien de chercheurs de l’École de sciences infir-
mières de l’Université de la Colombie-Britannique, nous avons rédigé 
une proposition d’essai pilote en vue de tester la faisabilité et l’effica-
cité de l’intervention brève, et nous avons obtenu une modeste sub-
vention de recherche interne pour mener l’essai. J’ai trouvé des alliées 
cliniciennes pour aider au recrutement et à la facilitation générale du 
projet, et nous avons étudié le modèle de soins dans le contexte du 
département de radio-oncologie ambulatoire afin de cerner des occa-
sions de mener un essai pilote de l’intervention. Nous avons égale-
ment obtenu le feu vert du Conseil de déontologie en recherche 
comportementale de l’Université avant de démarrer l’étude pilote.

Le contexte de l’étude pilote
Nous avons choisi le département de radiothérapie ambula-

toire de la British Columbia Cancer Agency (BCCA) à Vancouver 
pour effectuer l’essai pilote. Plusieurs facteurs ont contribué à cette 
décision : le soutien de la direction, la présence d’une équipe d’in-
firmières et d’autres fournisseurs de soins interprofessionnels enga-
gés et la présence d’une importante population de patients [environ 
200 par jour] évalués par une infirmière autorisée (IA) ou une infir-
mière auxiliaire autorisée (IAA). Afin de faciliter la préparation 
des infirmières pour l’essai, nous avons offert des séances d’édu-
cation au sujet de l’insomnie parmi les patients atteints de cancer. 
Les séances étaient basées sur les données scientifiques actuelles et 
abordaient les façons de dépister, d’évaluer et de gérer l’insomnie. 
Nous avons présenté l’étude pilote et discuté de ce qui constitue la 
« pratique standard » concernant l’éducation des patients au sujet 
de l’insomnie et des interventions connexes. Pour les patients ne 
participant pas à l’étude pilote, nous avons convenu que la pratique 
standard pour l’insomnie comprenait l’évaluation des symptômes et 
des techniques de gestion comme l’hygiène du sommeil, le contrôle 
des stimuli et des techniques de relaxation générale. 

Les participants à l’étude avaient plus de 19 ans et étaient ins-
crits au programme de radiothérapie de la BCCA. Ils avaient reçu 
leur diagnostic et/ou avaient commencé leur traitement moins 
de six mois auparavant et avaient fait de l’insomnie au cours des 
quatre semaines précédentes. Nous avons exclu les personnes qui 
avaient des troubles préalables du sommeil comme l’apnée du 

sommeil et la narcolepsie, ainsi que les patients qui ne parlaient pas 
anglais et ceux qui n’étaient pas en mesure de donner leur consen-
tement de participation. Les patients qui prenaient de la dexamé-
thasone pouvaient participer s’ils étaient en train d’en réduire leur 
utilisation et si leur dose quotidienne ne dépassait pas 4 mg.

Afin de faciliter le recrutement, nous avons inséré dans les 
trousses des nouveaux patients de petites cartes de rappel jaunes 
sur lesquelles nous avions imprimé les critères d’inclusion. Nous 
avons également fixé ces cartes au devant des dossiers des patients 
du programme de suivi. Avant le début de chaque clinique, nous 
avons identifié les patients potentiellement admissibles et avons 
joint à leur dossier une lettre d’information. Au cours de la jour-
née, tandis que les infirmières évaluaient les besoins des patients, 
la lettre d’information était distribuée aux patients admissibles qui 
souffraient de troubles du sommeil. Les médecins ont également 
trouvé des candidats et leur ont remis de l’information sur l’étude. 
Les patients étaient invités à contacter la chercheuse principale s’ils 
souhaitaient prendre part à l’étude. De plus, nous avons placé des 
affiches dans les aires publiques du centre afin d’annoncer l’étude.
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1.	 Le rythme circadien de la production de mélatonine par la glande pinéale correspond aux heures de sommeil régulières, et le début 
de cette sécrétion quotidienne est lié au début de la plus forte hausse de somnolence en soirée (Brzezinski, Vangel, Wurtman, Norrie, 
Zhdanova, Ben-Shushan et al., 2005; Paul, Gray, Kenny & Pigeau, 2003). 

Figure 1.

Script

Intervention sur le sommeil 
Introduction : De nombreux patients atteints de cancer indiquent 
qu’ils dorment mal. L’utilisation de cette intervention relative 
au sommeil, qui comprend de la respiration abdominale, de la 
visualisation et la répétition d’un son particulier, pourrait vous 
aider à mieux dormir.

Temps : Cette intervention prend environ 15 minutes. Vous 
devriez la pratiquer chaque soir, préférablement avant de vous 
coucher. Vous pouvez la pratiquer en position assise ou couchée.

1.	 Pour les 5 premières minutes, concentrez-vous sur votre 
respiration. Vous devriez inspirer et expirer par le nez et 
gonfler l’abdomen (et non la poitrine). Placez votre main 
sur votre abdomen afin de le sentir monter et descendre. 
L’inspiration devrait être aussi longue que l’expiration. 
Respirez de façon connectée, suivie et fluide. Nous allons 
maintenant pratiquer cette étape ensemble pendant quelques 
minutes. 

2.	 Pour les 5 minutes suivantes, continuez de respirer par le nez 
et de façon fluide. Sur l’inspiration (par le nez), imaginez que 
vous faites briller votre glande pinéale (au centre de votre 
crâne) comme une ampoule très lumineuse. Ne vous en faites 
pas si vous ne voyez pas réellement de lumière brillante. Sur 
l’expiration (par le nez), imaginez que la glande pinéale envoie 
à votre corps entier tout ce dont il a besoin pour être en bonne 
santé. Si une partie de votre corps a particulièrement besoin 
de guérison, concentrez votre attention exclusivement sur 
elle. Nous allons maintenant pratiquer cette étape ensemble 
pendant quelques minutes. 

3.	 Pour les 5 dernières minutes, maintenez la visualisation sur 
l’inspiration; sur l’expiration, prononcez le son « OM ». Au 
début, vous devriez le prononcer assez fort pour l’entendre 
clairement, mais avec la pratique, vous pourrez produire le son 
si doucement qu’une personne assise à cinq mètres de vous ne 
l’entendra pas. Nous allons maintenant pratiquer cette étape 
ensemble pendant quelques minutes. 

L’intervention sur le sommeil est une adaptation d’une 
technique tirée de : Singh, Ranjie N. (1998) Self-Healing: Powerful 
Techniques. Health Psychology Associates Inc., London, ON, 
Canada. (pp. 51–53). ©
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Méthodologie
Nous avons utilisé une approche mixte—qui comprenait des éva-

luations préalables et postérieures à l’intervention—pour évaluer la 
faisabilité et l’efficacité de l’intervention brève. Après avoir obtenu 
les formulaires de consentement, nous avons demandé aux partici-
pants de remplir deux mini-examens de l’état mental (MMSE) (afin 
d’évaluer l’état cognitif des patients) ainsi que l’Indice de qualité du 
sommeil de Pittsburgh (IQSP) (Buysse, 1989) afin de confirmer la pré-
sence d’un trouble du sommeil continu. Nous avons ensuite pris des 
mesures de référence, dont un formulaire démographique, une éva-
luation de l’anxiété et un journal du sommeil. Le formulaire démo-
graphique recueillait des renseignements comme l’utilisation de 
somnifères et les antécédents d’insomnie. Les participants étaient 
ensuite invités à utiliser leur journal du sommeil au quotidien afin 
de documenter leur pratique de l’intervention brève avant le cou-
cher (c.-à-d., utilisaient-ils l’intervention, était-elle conviviale, et quel 
en était l’effet sur la qualité de leur sommeil?). Nous avons enseigné 
l’intervention aux participants dans le milieu ambulatoire.

La chercheuse a contacté les participants au téléphone une 
semaine plus tard afin d’offrir un soutien quant à l’utilisation du 
journal et à la pratique régulière de l’intervention. Nous avons pris 
de nouvelles mesures à la fin de l’étude (quatre semaines), à savoir 
l’IQSP et une évaluation de l’anxiété, et nous avons mené des entre-
vues ciblées afin de saisir certains des aspects plus subjectifs et 
expérientiels de la pratique régulière de l’intervention. 

Ce que nous avons appris
Les résultats précis de cette étude sont en cours d’analyse. 

Cependant, je souhaite offrir ici un bref aperçu des résultats pré-
liminaires concernant la faisabilité et l’efficacité de cette interven-
tion brève en milieu clinique, ainsi que des idées, des leçons et 
des recommandations pour quiconque souhaiterait effectuer de 
la recherche clinique dans son milieu. J’espère que ces éléments 
contextuels aideront d’autres infirmières qui considèrent faire de la 
recherche sur une lacune dans les soins. 

Résultats préliminaires. Les résultats préliminaires de cette 
étude pilote sont prometteurs. Sur le plan de la faisabilité, l’inter-
vention semblait réaliste et pratique, et le taux d’observance était 
élevé. L’intervention était perçue comme étant facile à enseigner, 
et les patients la trouvaient utile et facile à pratiquer. Nous avons 
constaté d’importantes améliorations dans la qualité du sommeil 
lors de l’évaluation post-intervention. 

L’élément de l’étude que j’ai trouvé le plus inspirant était les his-
toires que les participants ont racontées lors des entrevues quali-
tatives. J’ai découvert que cette forme de collecte de données était 
extrêmement utile pour comprendre le contexte dans lequel inter-
préter les mesures quantitatives de la qualité du sommeil. Bien que 
les données quantitatives recueillies constituaient un volet impor-
tant des résultats, les données qualitatives m’ont permis d’entrer 
dans la réalité des participants et de mieux saisir l’effet de l’inter-
vention sur leur vie. Les participants ont également offert de la 
rétroaction sur la façon d’améliorer l’enseignement de l’intervention 
et le choix du moment dans la trajectoire du cancer. Ils ont égale-
ment proposé des stratégies pour simplifier son utilisation afin de 
l’adapter à leur vie, et ils nous ont remerciées de leur avoir offert 
une intervention qu’ils pouvaient amener partout avec eux. 

Constats et leçons tirées de l’expérience 
J’ai constaté tout au long de ce projet que je suis bien placée, en 

tant qu’infirmière en radio-oncologie, pour cerner des besoins et 
combler des lacunes dans les soins, non seulement pour les indivi-
dus à qui je prodigue des soins, mais également pour les populations 
de patients qui présentent des symptômes dérangeants, comme l’in-
somnie. Bien que j’aie initialement hésité en raison de l’ampleur du 
projet de recherche et de mon rôle de professionnelle de la santé 
« au point d’intervention » et non de chercheuse, j’ai décidé d’aller de 

l’avant et d’explorer la façon dont je pourrais potentiellement tester 
l’intervention. Je me sentais obligée de me lancer, parce que si je ne 
le faisais pas, je me questionnerais toujours sur l’efficacité de l’in-
tervention. Avec le soutien d’une équipe interprofessionnelle, nous 
pouvons promouvoir le changement et possiblement inspirer autrui 
à devenir des leaders ou des champions du changement.

Garder le cap. Il va sans dire qu’il y a eu des moments difficiles, 
surtout dans un milieu avec des contraintes financières. Cependant, 
en pratiquant l’ouverture, en allant de l’avant et en n’oubliant pas 
ma vision, j’ai toujours trouvé du soutien en cours de route. J’ai 
demandé de l’aide lorsque j’en avais besoin, et cette aide s’est par-
fois présentée à moi de manière totalement inattendue. J’ai appris à 
ne jamais baisser les bras. 

Ce projet répond à un important besoin dans le continuum de 
soins, un besoin auquel les infirmières sont tout à fait capables de 
répondre. En fait, selon le mandat de justice sociale des sciences 
infirmières, les infirmières ont l’obligation morale de défendre leurs 
patients et d’agir pour améliorer les soins offerts non seulement 
aux individus que nous traitons, mais également aux populations 
de patients qui présentent des symptômes semblables (Association 
canadienne des infirmières en oncologie, 2006; Association des 
infirmières et infirmiers du Canada, 2009, 2010). 

Trouver du soutien. L’obtention du soutien du responsable de la 
pratique professionnelle, de la responsable clinique et de la respon-
sable des opérations en radiothérapie était également essentielle 
pour lancer l’étude et la faire rouler pendant une période de trois 
ans. Ce soutien officiel comprenait une assistance pour les activités 
de recherche comme les soumissions déontologiques et l’analyse 
statistique, mais également une couverture pour le temps des cher-
cheuses. J’ai été très chanceuse, puisqu’on m’a offert des tranches 
de temps régulières pendant les heures de travail pour mener 
l’étude. Ce soutien crucial de la part des responsables du volet cli-
nique et des opérations a également créé l’attente que le person-
nel de la clinique et mes autres collègues contribuent eux aussi à 
l’étude. Cet engagement a été facilité par les facteurs suivants : a) 
le fait que l’étude abordait une importante lacune dans les soins; 
b) le fait que l’intervention, si elle s’avérait efficace, serait facile à 
mettre en œuvre dans le milieu clinique auprès des patients atteints 
de cancer; c) le fait que, si l’intervention se révélait utile, son appli-
cation à plus grande échelle n’entraînerait aucune dépense.

L’obtention de subventions offertes par le biais du centre de cancé-
rologie a joué un rôle essentiel dans la réussite de l’étude pilote et de 
son achèvement selon le calendrier prévu. Nous avons également béné-
ficié d’un soutien opérationnel de la part du département de radio-
thérapie pour disséminer nos résultats de recherche dans le cadre de 
conférences et pour échanger avec d’autres chercheurs cliniciens aux 
intérêts compatibles, et ce, aux niveaux national et international.

La mobilisation de l’équipe interprofessionnelle, qui compre-
nait des infirmières en radio-oncologie, des radiothérapeutes, des 
oncologues et des commis, constituait un autre ingrédient impor-
tant pour la réussite de l’étude. La participation de l’équipe était 
non seulement cruciale pour le recrutement des participants, mais 
également pour souligner le besoin d’aborder, de façon cohérente 
et proactive, les difficultés du sommeil des patients. Deux collègues 
infirmières ont joué un rôle déterminant dans l’obtention systé-
matique du consentement éclairé des participants et dans l’admi-
nistration des évaluations de dépistage. Ces infirmières faisaient 
également office de personnes-ressources additionnelles pour 
l’étude, et m’ont régulièrement remplacée en clinique, ce qui me 
permettait d’effectuer les visites de prise des mesures de référence 
et d’enseigner l’intervention brève aux participants. 

Les collègues clinicien(ne)s ont été invité(e)s à participer à 
l’étude par le biais de séances d’information, de courriels, d’af-
fiches et de petites cartes de rappel placées dans les dossiers par-
tout dans le centre. Ces avenues, ainsi que les rappels informels en 
conversation et les discussions pendant les cliniques, ont contribué 
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à assurer la visibilité continue de l’étude et ont aidé au recrutement. 
Par exemple, j’ai noté que certains radio-oncologues ne recrutaient 
pas dans certains groupes, selon le site de la tumeur. J’ai approché 
un de ces collègues et lui ai demandé s’il avait constaté des troubles 
du sommeil parmi ses patients. Grâce à cette discussion, il a réa-
lisé que certains patients qu’il croyait non admissibles (p. ex. des 
patients qui se réveillent en raison de la douleur liée au traitement) 
étaient en fait potentiellement admissibles, et, à la fin de notre 
conversation, il a pu me recommander un patient pour l’étude.

Trouver des solutions. La réalisation d’une étude menée par une 
infirmière en milieu clinique n’était pas sans défis. Malgré le poten-
tiel de cette étude de renforcer la voix des infirmières ainsi que l’indé-
pendance de leur rôle, les infirmières n’étaient initialement pas toutes 
enthousiastes. Un des obstacles de taille était lié au peu de temps dont 
disposent les infirmières pour traiter les patients; elles étaient d’avis 
qu’elles n’avaient pas le temps de recruter des patients. Afin de mini-
miser la demande en temps du processus de recrutement, j’identifiais 
des patients admissibles tous les matins et je plaçais des cartes de 
recrutement et des renseignements sur l’étude à l’avant de leur dossier. 
Cela alertait l’infirmière à la présence potentielle de perturbations du 
sommeil chez ces patients et simplifiait le processus de recrutement.

En plus d’évaluer la faisabilité et l’efficacité de l’intervention 
brève, la mise en œuvre de l’étude dans le milieu clinique a présenté 
de nombreux autres avantages. En effet, l’étude a permis de déce-
ler des besoins liés au sommeil parmi les patients atteints de can-
cer, et la connaissance de cette lacune dans les soins a entraîné des 
processus de recherche de solutions. Les séances d’éducation et le 
dialogue continus concernant les données scientifiques et la théorie 
liées aux interventions sur l’insomnie ont rehaussé la crédibilité de 
la technique de MBSR, de la TCC et de l’intervention brève. Le dia-
logue entre les membres de l’équipe de soins interprofessionnelle 
au sujet de l’insomnie a favorisé l’exploration du rôle des profes-
sionnels de la santé dans le traitement des symptômes complexes 
et des groupes de symptômes, dont l’insomnie. Les infirmières sont 
devenues des participantes actives dans le processus de pensée cri-
tique entourant les améliorations des soins relatifs à l’insomnie, ce 
qui a eu un impact positif sur le milieu de travail—qui est devenu 
plus axé sur les solutions—et, par conséquent, sur les soins offerts 
aux patients. De plus, cet exemple de recherche dirigée par une 
infirmière a démontré à mes collègues qu’il est tout à fait possible 
pour les infirmières en radio-oncologie d’aborder des lacunes dans 
les soins aux patients par le biais de la recherche. 

Communication. La communication continue était essentielle 
pour garder mes collègues cliniciens informés et à jour concernant 
l’évolution de l’étude. Cela se faisait lors des réunions du personnel 
et par le biais de courriels et de discussions informelles dans la cli-
nique. Dans ces courriels et conversations en personne, j’exprimais 
ma reconnaissance envers mes collègues pour leurs efforts conti-
nus, et j’offrais des mises à jour en lien avec les taux de recrute-
ment et le calendrier. Ces stratégies de communication ont permis 
de nourrir un esprit de résolution de problèmes en ce qui concerne 
le recrutement et de maintenir la visibilité de l’étude et les taux 
de recrutement élevés. De plus, la communication avec les profes-
sionnels de la santé qui m’avaient recommandé des patients pour 
l’étude m’a permis de mieux comprendre pourquoi certains patients 
qui m’avaient été recommandés n’ont pas participé à l’étude. 
Un regard vers l’avenir

Cette étude était une occasion de mettre à l’essai une intervention 
novatrice visant à traiter l’insomnie dans un milieu clinique. Le pro-
cessus m’a également permis de découvrir les joies et les difficultés 
associées à la gestion et la mobilisation d’autrui dans un projet de 
recherche en milieu clinique. Je souhaitais aider les patients atteints 
de cancer à surmonter leur insomnie, et, grâce au soutien de l’équipe 
de clinique, de la direction et d’autres chercheurs, cette vision est en 
cours de réalisation. Si les résultats préliminaires de l’étude pilote sont 
une indication des résultats finaux, nous mènerons sans doute un essai 
clinique aléatoire en vue de tester l’intervention brève sur le sommeil. 
Cette intervention pourrait devenir un ajout précieux aux directives de 
gestion des symptômes liés aux perturbations du cycle veille-sommeil. 

En tant qu’infirmières en oncologie, nous sommes bien pla-
cées pour traiter ce symptôme fréquent et dérangeant parmi nos 
patients. De plus, nous avons l’obligation morale, de par notre man-
dat, de protéger nos patients et de chercher des solutions scien-
tifiques à leurs difficultés, surtout dans le cas de lacunes dans le 
continuum de soins telles que l’insomnie. Je suis reconnaissante 
pour l’enthousiasme et le soutien de mes collègues. Grâce à eux, j’ai 
pu effectuer de la recherche infirmière dont les résultats bénéficie-
ront à des groupes de personnes souffrant d’insomnie.	
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by Svetlana Ristovski-Slijepcevic and Kirsten Bell

Abstract
A growing body of research informed by theories and methods in the 
social sciences and humanities indicates that certain problematic mes-
sages are commonly embedded in popular and oncological represen-
tations of cancer. Becoming more aware of these underlying messages 
has the potential to improve the ways clinicians think about and man-
age cancer. (Note: A written response to this article appears in Truant, 
Kohli, & Stephens (2014), Response to “Rethinking Assumptions about 
Cancer Survivorship”: A Nursing Disciplinary Perspective, Canadian 
Oncology Nursing Journal, Vol. 24, Issue 3, p. 169)

Keywords: cancer; survivorship; social sciences; humanities 

Introduction
For much of the twentieth century, the diagnosis of cancer was 

effectively a “death sentence”. However, during the last 30 years 
cancer has been transformed from a largely fatal disease to one 
in which the majority of those diagnosed receive treatments that 
result in long-term, disease-free survivorship (Ganz, 2007). This 
improvement in survival rates has been accompanied by a shift in 
focus from cancer victims to cancer survivors.

Although the “cancer survivor” label has today become widely 
used, the term itself is relatively recent, and is generally attributed 
to Fitzhugh Mullan. In an influential commentary published in the 
New England Journal of Medicine in 1985 (Mullan, 1985), Mullan, 
who was both a physician and cancer survivor, argued against the 
dominant view that there were two different paths for people diag-
nosed with cancer: either death or cure. Instead, he suggested that 
there was one path for people diagnosed with cancer, the path of 
survival, dominated by dealing with the physical, psychological, and 
social effects of diagnosis and treatment. 

Mullan’s landmark piece had a snowball effect, as his call for a 
consumer network led to the creation of the National Coalition of 
Cancer Survivorship in 1986, which, in turn, was instrumental in the 
development of an Office of Cancer Survivorship within the National 
Cancer Institute a decade later (Rowland, 2007). This move served 
to dramatically increase the profile of cancer survivorship and the 
allocation of earmarked research funding, which increased expo-
nentially from $2 million in 1998 to $22 million in 2004 (Geiger, 
Strom, Demark-Wahnefried, & Buist, 2008). The growing body of 
research on cancer survivorship culminated in the publication of 

From Cancer Patient to Cancer Survivor: Lost in Transition in 2006 
(IMNRC, 2006), a comprehensive report that highlighted the ongoing 
issues cancer survivors face post treatment and the need to develop 
better models of care to respond to their distinctive needs.

Today, the topic of cancer survivorship features prominently in 
oncology journals in all of the major subfields (oncology nursing, 
clinical oncology, psychosocial oncology, etc.), and is a key focus 
of dedicated research, conferences, and even a specialist journal. 
Although there is ongoing concern about its lack of conceptual clarity 
(Farmer & Smith, 2002; Khan, Rose, & Evans, 2012), for the most part 
“survivorship” has become a standard way of talking about the expe-
rience of life after cancer treatment in the oncological literature.

The growing prominence of cancer survivorship within the 
oncology community has been echoed in increased popular atten-
tion to the topic, with celebrity survivors featuring prominently in 
the media, and films and television shows poignantly highlighting 
the experience of life with—and after—cancer (e.g., The Big C, The 
Bucket List, One Week, 50/50, etc.). The entry of corporate spon-
sors has also served to dramatically increase the profile of cancer. 
Today, it is virtually impossible to go shopping without bumping 
into “pink” products—product lines where a small portion of the 
proceeds go to breast cancer research. Thus, if cancer was a dis-
ease that was unspeakable a few decades ago, so feared it was dis-
cussed only through euphemism, today it has officially come out of 
the closet and into mainstream culture. 

However, amidst these varied oncological and popular represen-
tations of cancer survivorship, a growing number of voices can be 
heard speaking out against mainstream conceptions of life with and 
beyond cancer. Mostly cancer “survivors” themselves, critics have 
railed against the relentlessly upbeat tone of representations of can-
cer survivorship (Ehrenreich, 2001; Segal, 2010). As the documentary 
Pink Ribbons, Inc. (Pool, 2011) attests, concerns have also been raised 
about the corporatization and “pinkification” of breast cancer, and 
its impact on research and practice. Although these concerns might 
appear to be very far removed from the day-to-day work of oncology 
professionals, the broader critique of current conceptualizations of 
cancer survivorship they entail also implicates the oncology commu-
nity—at times via both personal and professional experience (Astrow, 
2012). As Delvecchio Good et al. (1990) note, “A nation’s practice of 
oncology is shaped not only by medical technology and therapeutics, 
but by local popular and medical cultures as well” (p. 55–56). 

Attentive to the social context of cancer and its complex cul-
tural meanings, a growing number of social scientists and human-
ities scholars are conducting research into the disease, along with 
nursing scholars influenced by social science theories and methods. 
Yet, for the most part, the oncology community remains unaware 
of this literature, much of which is published in books and journals 
that are not cited in the standard health sciences indexes.  We there-
fore seek to offer oncology care professionals some thoughts about 
the sorts of messages that might be unintentionally conveyed to 
patients, drawing on insights from scholarship informed by social 
science and humanities perspectives.

What messages might care professionals 
be unintentionally conveying? 
Getting cancer is a choice

Evident within the oncological literature is a growing focus on 
lifestyle in relation to both secondary and tertiary cancer preven-
tion. In this literature, lifestyle factors such as diet, weight, and 
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physical activity are seen to have a key role to play in preventing 
cancer and disease recurrence. To date, this research is still in its 
infancy, and the evidence regarding the impact of lifestyle modifi-
cation on cancer survivorship is much clearer for treatment-related 
morbidities than cancer-related mortality (Demark-Wahnefried, 
Pinto, & Gritz, 2006). However, despite the inadequacies in the evi-
dence base, there is a tendency to oversell the role of lifestyle in ter-
tiary prevention (Bell, 2010).

While encouraging cancer survivors to improve their diet, phys-
ical activity levels and weight might seem beneficial to promote 
regardless of the state of the evidence base, without care to atten-
uate these messages, cancer all too readily becomes framed as a 
choice. In other words, it is seen to be a disease that can be pre-
vented if people make the ‘right’ choices in terms of their lifestyle, 
i.e. their diet, weight and level of physical activity. Social science 
research suggests that cancer survivors are often well aware of 
these lifestyle messages and may feel implicitly blamed for their 
cancer (Bell, 2010). Evidence also suggests they may experience a 
need for vigilance around lifestyle (Sinding & Gray, 2005), and a 
sense of blame and self-recrimination in the context of a recurrence 
(Bell, 2010).

Surviving cancer is an accomplishment
Scholars have long pointed out the emphasis on the ‘heroic can-

cer patient’ in popular representations of cancer (Doan & Gray, 
1992; Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2013). However, traces of this 
emphasis on the role of optimism and a fighting attitude in can-
cer survival can also be found in the various subfields of oncol-
ogy (Delvecchio Good et al., 1990; Doan & Gray, 1992). Indeed, the 
very terminology we use—e.g., the term ‘survivor’ itself—is part of 
the problem. This label, which has been around for centuries, has 
picked up various connotations over time. For example, with the 
rise of social Darwinism, ‘survival’ gained connotations of fitness, 
competitiveness and superiority (Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2013). 
Since the 1970s, a survivor has been understood to be a person who 
exists despite adversity, one who continues to live after, or one who 
is always able to come through, last and persist (Bell & Ristovski-
Slijepcevic, 2013). 

As a result of these larger meanings, the term ‘survivor’ itself 
is loaded—something those so labelled are often well aware of. 
As Ehrenreich (2001) observes, “once the treatments are over, one 
achieves the status of ‘survivor’… the mindless triumphalism of 
‘survivorhood’ denigrates the dead and the dying” (p. 48). Moreover, 
by situating cancer in the past (as something ‘survived’), the term 
tends to obscure the ongoing presence of cancer in many so-called 
survivors’ lives. It also makes invisible the experiences of people 
with metastatic disease, many of whom are living for longer peri-
ods with cancer, as a chronic but essentially controlled disease. 
They have not ‘beaten cancer’ or ‘survived it’ in the sense of being 
declared disease-free, but nor are they terminal. 

Cancer makes you a better person
In recent years, the field of psychosocial oncology has wit-

nessed a great deal of interest in concepts like ‘benefit finding’ and 
‘post-traumatic growth’, which suggest that trauma may lead to “a 
greater appreciation of life and changed sense of priorities; warmer, 
more intimate relationships with others; a greater sense of personal 
strength; recognition of new possibilities or paths for one’s life; and 
spiritual development” (Tedeschi & Calhoun, 2004, p. 6). Although 
intended as descriptions of the potentially positive changes wrought 
by cancer, there is a danger that such concepts can become pre-
scriptive—a state to which all survivors are expected to aspire (Bell, 
2012; Segal, 2010; Segal, 2012). This is evident in some of the lan-
guage used to talk about post-traumatic growth, where it is framed 
as a ‘healthy’ response to cancer, implying that other responses are 
less than healthy (Bell, 2012).

As Segal (2010) observes, this dominant cancer narrative of the 
‘new and improved’ cancer survivor has a certain coercive potential. 
In her words, “If, as a person with cancer, you violate the code of 
optimism, or if cancer somehow failed to improve you, you’d better 
be quiet.” Social science research with survivors affirms the coer-
cive dimensions of these narratives—with participants highlight-
ing the pressure they experience to maintain a positive demeanor 
and disguise the ongoing effects of cancer (Sinding & Gray, 2005; 
Kaiser, 2008; Segal, 2012). While cancer often engenders transfor-
mation, these transformations are diverse. This has led some to 
suggest that post-traumatic transformation may be a more appro-
priate term than ones focusing on either stress or growth (Kahana, 
Kahana, Deimling, Sterns, & VanGunten, 2011). 

Life with and after cancer is a narrow set of experiences
During the past few decades, ‘quality of life’ has emerged as an 

increasingly important concept in the cancer community (Velikova, 
Stark, & Selby, 1999; Ashing-Giwa, 2005) where it is seen as “the 
ultimate goal of oncology practice” (Ferrell, 2008, p. 231). However, 
the way quality of life is defined and measured offers only a lim-
ited framework through which life can be described and experi-
enced. Quality of life—what it is and what it means to people—is 
an extraordinarily complex phenomenon. Any simple conversa-
tion with a person with cancer illustrates its fluid and multifaceted 
nature, defying current attempts at quantification and measure-
ment (Gasper, 2010). 

Therefore, it is debatable whether quality-of-life assessments aid 
in providing a better understanding of the experiences of people 
who have lived through cancer; instead, they may be limiting the 
expression of experiences by forcing them to “deal with a model of 
health and illness that is the product of the medical point of view” 
(Apolone, 1998, p. 431; Skinner, 2012). As Astrow (2012), a medical 
oncologist, put it “[o]ur medical care system has the best of inten-
tions, but may hold a narrow view of what constitutes a meaningful 
life” (p. 1640).

Implications for clinical practice and 
research

We highlight the above-mentioned thoughts not only to raise 
awareness of the different connotations of cancer survivorship out-
side the oncology field, but also to emphasize the need for deeper 
reflection on the ways in which clinical practices may serve to 
inadvertently perpetuate some of these more insidious messages 
about cancer survivorship. This may be a time ripe for a cultural 
shift in the public cancer discourse and medical practice (Surbone, 
Annunziata, Santoro, Tirelli, & Tralongo, 2013).

Social scientists have taught us that language and terminology 
are not neutral and descriptive, but actively construct the ways we 
think about phenomena. Unfortunately, here our terminology works 
against us. As many observers have noted, oncological language is 
pervaded by metaphors of war and battle—it is virtually impossi-
ble to talk about cancer in a non-metaphorical fashion. While we are 
not advocating an attempt to de-metaphorize cancer (an impossible 
task given the metaphoric nature of human thought), being more 
aware of the language and terminologies we use and their potential 
for alienating those we interact with is a good place to start. How do 
we talk about cancer with patients and their families in routine daily 
practice regarding their expectations of care and what is to happen? 
What outcomes do we project as important to achieve? How do we 
suggest they continue living the rest of their lives?

It is also important to consider the language and messages used 
in patient education materials and support services, along with 
marketing and fundraising campaigns, which are often particularly 
guilty of reinforcing insidious messages about cancer. As special-
ist clinics and programs for people with a history of cancer emerge 
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(as they have already begun to across North America), attention also 
needs to be paid to how such programs are labelled. Survivor clin-
ics? Wellness clinics? Transition clinics? The labels used are likely to 
have a substantial impact on who attends the programs, why, and 
what expectations are placed on those attendees.

Close consideration should be given to the expected outcomes 
of support services, especially dominant categories such as (active) 
coping, adjustment, adaptation, etc., and, of course, ‘quality of life’. 
What do these categories actually mean? Used unquestioningly, 
such classifications can become self-perpetuating, naturalizing par-
ticular ways of understanding the experience of life with and after 
cancer. Interdisciplinary exchanges between clinicians and scholars 
influenced by insights from the social sciences and humanities have 
the potential to dramatically transform how clinicians think about 
and manage cancer and its consequences, and that can only be good 
for those affected by the disease.	
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by Tracy L. Truant, Jagbir K. Kohli, and Jennifer M.L. Stephens

Abstract
In response to our social science and humanities colleagues’ paper, 
Rethinking Assumptions about Cancer Survivorship (Ristovski-
Slijepcevic & Bell. [2014]. CONJ, 24(3), p. 166), we offer a nursing dis-
ciplinary perspective on some of the dominant messages purported 
to underpin cancer survivorship. We illuminate points of disjuncture 
within their paper, using nursing’s disciplinary lens to describe and 
explain the complexities inherent in the cancer survivorship experi-
ence and its implications for clinical practice. Opportunities for col-
laboration with our social science and humanities colleagues are 
outlined to foster synergistic knowledge development that will, ulti-
mately, improve the care of those living with, through, and beyond 
cancer.

We thank our social science and humanities colleagues for the 
invitation to engage in dialogue about this important topic. As three 
oncology nursing doctoral students, we agree that how we under-
stand and talk about cancer survivorship is worthy of further dia-
logue among health professionals and communities of scholars. 
Our social science and humanities colleagues’ assessment and 
interpretation of the dominant messages shaping cancer survivor-
ship care (i.e., cancer is a choice, surviving cancer is an accomplish-
ment, and cancer makes you a better person) is thought provoking 
and, at times, somewhat provocative. Similarly, the notion that life 
after cancer is a narrow set of experiences is a message that oncol-
ogy health professionals might find equally perplexing. In this arti-
cle we choose to capitalize on these statements as an opportunity 
to develop a collegial conversation about nursing’s contribution in 

promoting optimal health in cancer survivorship. In the spirit of 
building good will and lively dialogue, we respond to the challenge 
offered in the article when the authors noted, “We therefore seek to 
offer oncology care professionals some thoughts about the sorts of 
messages that might be unintentionally conveyed to patients, draw-
ing on insights from scholarship informed by social science and 
humanities perspectives” (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 2014, p. 166).

To take up this challenge, we have chosen to illuminate points 
of disjuncture within the article that merit further discussion. We 
offer an alternative angle of vision on these various points of dis-
juncture, using nursing’s disciplinary lens to describe and explain 
the complexities inherent in the cancer survivorship experience 
and its implications for clinical practice. Finally, we explore oppor-
tunities for collaboration with our social science and humanities 
colleagues that will synergistically contribute to knowledge devel-
opment intended to positively impact care for people and their fam-
ilies experiencing cancer.

Defining survivor(ship) 
Our social science and humanities colleagues very astutely point 

out that the evolving term survivorship lacks conceptual clarity 
within the literature. If we take the position that words do, indeed, 
shape the phenomenon (Foucault, 1970; Rose, 1998), then we must 
use caution in how we use the term survivorship. To this end, we 
would like to clarify the difference between the terms survivor 
and survivorship, as used within a nursing context, and offer some 
clinical nursing practice implications of using these terms. In the 
research literature beyond the confines of the social sciences and 
the humanities, there has been a great deal of progress in refining 
and finding agreement regarding the common usage of these defi-
nitions. We fully acknowledge this is a body of knowledge that con-
tinues to evolve. Thus, it is important that we work from the most 
current knowledge in such a rapidly developing field. 

Most researchers and clinicians use the term survivorship to 
refer to the phase in the cancer trajectory that begins after primary 
cancer treatment ends, and this phase continues throughout the 
remainder of one’s life (Hewitt, Greenfield, & Stovall, 2006; Rowland, 
Hewitt, & Ganz, 2006). Survivor, in its simplest form, may refer to 
a person (and his/her family) who has received a cancer diagnosis 
(National Coalition for Cancer Survivorship, 2014). Both terms are 
necessary to fully appreciate the interplay between a phase or point 
in time (survivorship), and the experience of these points in time 
through an individual’s own unique perspectives (survivor). The 
experience of living as a survivor is shaped and influenced by a vari-
ety of structural, environmental, social, economic, personal factors 
that layer and intersect during the survivorship phase of the cancer 
trajectory. Our social science and humanities colleagues have iden-
tified one dimension (i.e., the social constructions of survivor[ship]) 
within a myriad of dimensions that shape this experience for 
infinitely complex individuals living with cancer.

While we acknowledge that how health care professionals use 
terms such as survivor is important, from a nursing perspective 
what takes central priority is how individuals perceive and interpret 
the term survivor in relation to their own experience and prefer-
ences. Individuals’ perspectives regarding who is a cancer survivor 
are highly varied and may impact how the individual engages with 
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health care professionals and the health care system (Little, Paul, 
Jordens, & Sayers, 2002; Park, Zlateva, & Blank, 2009). These per-
spectives range from those who identify as survivors from the 
time of diagnosis and throughout the rest of their lives, to some 
who call themselves “thrivers” at the point of completion of pri-
mary cancer treatment. Still others completely reject the notion of 
survivor, equating the label with having survived a traumatic event 
(Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2013; Bellizzi & Blank, 2007; Deimling, 
Bowman, & Wagner, 2007; Ehrenreich, 2001; Kaiser, 2008; Khan, 
Harrison, Rose, Ward, & Evans, 2011; Khan, Rose, & Evans, 2012; 
McGrath & Holewa, 2012; Zebrack, 2000). We recognize that scien-
tists, scholars and survivors of privilege, in particular upper and 
middle class white women with breast cancer (see for example, 
Ehrenreich, 2001; Segal, 2012; Sulik, 2013) constitute predominant 
voices in the literature on exploring the meaning of survivor(ship). 
This can thereby marginalize the voice of “the other” within this 
survivorship discourse and, so, we would caution against superfi-
cial interpretation and acceptance of these findings without further 
introspection. It is important to consider the context within which 
this knowledge has been developed and published to fully appre-
ciate its applicability to complex individuals across a multitude 
of cancer types, gender, socioeconomics and other socially con-
structed locations.

For every person who rejects the notion of survivor, there are 
likely as many who do feel triumphant and embrace the term as 
meaningful and helpful. Still others land somewhere in between 
(Park et al., 2009). Understanding the individuals’ perspective 
regarding the affiliation or rejection of the term survivor, reasons 
underpinning this perspective, and exploring if there is a prefer-
ence for another term is an essential and foundational aspect of 
care provided by professional oncology nurses. As nurses, we do 
not privilege or exclude one term over another, nor are we driven 
by a disease-focused model that labels people according to their 
tumour/cancer status—what drives our clinical interactions and 
language use with individuals and families are their perceptions, 
beliefs, values, and goals. 

Messages don’t always translate into 
practice

The survivorship messages (i.e., cancer is a choice, surviving can-
cer is an accomplishment, and cancer makes you a better person) 
outlined by our social science and humanities colleagues are not 
new and have been documented in the social science and lay litera-
ture for almost two decades. If these messages are, indeed, so per-
vasive and harmful, why are we not seeing them being taken up as 
consistently problematic for all survivors within the clinical setting 
and research? Why don’t all survivors feel overwhelmed by the idea 
of taking responsibility for preventing their cancer recurrence or 
not achieving some sort of a personal transformation as a result of 
surviving cancer, as implied in this article by our social science and 
humanities colleagues? Our own review of the literature, as well as 
our nursing lens, leads us to believe that these messages may not 
be taken up into clinical practice as readily as suggested, and they 
may not affect everyone equally (see for example, Laranjeira, Leão, 
& Leal, 2013; Park, Chmielewski, & Blank, 2010; Sherman, Rosedale, 
& Haber, 2012).

The line of reasoning within the article by our social science and 
humanities colleagues makes the assumption that nurses and other 
health care professionals are directly or indirectly communicating 
and/or implying survivorship messages, as a standard part of their 
practice. While we appreciate this perspective at a theoretical level, 
from our viewpoint this represents a leap in logic from present-
ing a deconstruction of some of the messages underpinning cancer 
survivorship to health care professionals actually consciously (or 
unconsciously) applying these messages in practice and indirectly 

or directly communicating these to survivors. We cannot comment 
on the practices of other health disciplines. Instead, we offer an 
oncology nursing perspective on how these messages are in fact 
purposefully considered within the interactions and communication 
environment among nurses, survivors and their families.

Nursing’s mandate regarding collaborative 
care of people living with cancer

Nurses draw upon a variety of sources of knowledge to inform 
their practice, and this knowledge is often co-created with individu-
als to contextualize to their unique and complex situation (Doane & 
Varcoe, 2005; Johnson & Ratner, 1997; Purkis & Bjornsdottir, 2006; 
Thorne, Canam, Dahinten, Hall, Henderson, & Kirkham Reimer, 
1998; Thorne & Sawatsky, 2014). We believe that people are inher-
ently unique and are shaped by a multitude of factors that layer 
and intersect to influence their survivorship experience. As nurses, 
we carefully consider an individual’s personal health values, beliefs, 
and goals while exploring how history, politics, social context, eco-
nomics, ideologies, and other structural factors influence the oppor-
tunities for people to enact their agency to achieve their health 
goals. It is within this dialectic of supporting the individual toward 
their personal health goals while also trying to shape and influence 
factors that might maximize those health goals where the aforemen-
tioned messages are addressed. For example, it is within the nurse’s 
therapeutic domain to explore feelings such as “not living up to 
expectations”, “feeling responsible for my cancer development or 
recurrence”, or “not feeling transformed by having had cancer”. As 
oncology nurses, we routinely anticipate and support patients and 
families through the emotional and psychosocial sequellae of liv-
ing with, through, and beyond cancer. We are aware of the societal 
expectations placed on survivors and how this might not be congru-
ent with what they are actually experiencing. Despite other social 
signifiers saying, “you’ve done it—completed your treatment—you 
have beaten cancer,” nurses recognize that for many people com-
pleting cancer treatment is filled with anxiety and fear rather than 
jubilation and triumphant feelings. Nurses have, within their prac-
tice, the ability to anticipate a potential mismatch between societal 
expectations, such as those conveyed within the “messages” iden-
tified above, and the individual’s actual experience. In fact, it is a 
professional nursing mandate to elevate this beyond the theoreti-
cal level to take action by acknowledging an individual’s concerns, 
and developing an individualized action plan in collaboration with 
the individual to actively address their specific concerns. The mes-
sages offered by our social sciences and humanities colleagues may 
be one source of knowledge to inform how nurses and health care 
professionals view a phenomenon, but never a sufficient knowledge 
source upon which to make decisions or direct the care of complex 
individuals during the survivorship phase.

Communication as a critical nursing 
competency

We agree with our social science and humanities colleagues that 
the manner in which health care professionals communicate about 
cancer survivorship with survivors plays a role in shaping their 
experiences. As our colleagues astutely pointed out, “language and 
terminology is not neutral and descriptive, but actively constructs 
the way we think about phenomena” (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 
2014, p. 167). As nurses, we acknowledge that a health care pro-
fessional’s ability to effectively and sensitively communicate with 
a survivor and their family has a huge impact on the cancer care 
experience. Communication is considered a foundational clinical 
skill of nurses and other health care professionals. The ability to 
communicate effectively is honed through years of intricately weav-
ing together theories, research, ethical reasoning, experiences, and 
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critical self- reflection about patient care experiences along with the 
nurses’s own capacity for therapeutic communication. That nurses 
imply blame or undue accountability to survivors by suggesting that 
cancer is a choice, or that their “unhealthy” lifestyle choices directly 
influence their cancer outcomes, may risk offending professional 
oncology nurses who may view this as a significant affront to their 
intention, education, experience, and skill. 

Communication is a messy and infinitely complex human inter-
action that involves much more than the influence of a singu-
lar message (Albrecht, Penner, Cline, Eggly, & Ruckdeschel, 2009; 
Carlson, Feldman-Stewart, Tishelman, & Brundage, 2005). Words 
can help or harm. What matters is how we interact with patients 
and families, using words and language as shared understand-
ings and interpretations of phenomena such as cancer recurrence 
and what it means to be a survivor from the survivors’ perspective 
(Epstein & Street, 2007; Thorne, Hislop, Armstrong, & Oglov, 2008). 
Acknowledging shared understanding is a central tenet of nursing 
practice. A growing body of interdisciplinary research led by nurses 
describes and explains, from people undergoing treatment as well 
as from the survivors’ perspective, what helpful and unhelpful com-
munication looks like across the cancer trajectory (see, for exam-
ple, Feldman-Stewart, Brundage, Tishelman, &Dunn, 2005; Schofield 
& Butow, 2004; Thorne, Hislop, Kim-Sing, Oglov, Oliffe, & Stajduhar, 
2014; Thorne & Stajduhar, 2012). 

What can I do to prevent or delay my 
cancer from coming back?

This is a common question nurses get from survivors as they 
finish their primary cancer treatment. With a goal of promoting 
optimal health and drawing on the most current evidence on can-
cer recurrence prevention after treatment, nurses may review diet, 
exercise and other lifestyle interventions (e.g., smoking cessation, 
sun safety) with individuals. While our social science and human-
ities colleagues state that there are “inadequacies in the [lifestyle] 
evidence base and a tendency to oversell the role of lifestyle in ter-
tiary prevention” (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 2014, p. 167), our 
assessment is that there exists convincing consistent national and 
international data, synthesized into evidence-based guidelines, sup-
porting that exercise and diet may promote healthful living and 
reduce cancer recurrence risk (Brunet, Sabiston, & Meterissian, 
2012; Campbell, Stevinson, & Crank, 2012; Courneya & Friedenreich, 
2011; Davies, Batehup & Thomas, 2011; Kushi et al., 2012;  Ligibel, 
2012; Loprinzi & Lee, 2014; McNeely et al., 2006; Milne, Gordon, 
Guilfoyle, Wallman, & Courneya, 2007; Pollard, Eakin, Vardy, & 
Hawkes, 2009 ). A landmark report co-authored by several orga-
nizations offering a global metasynthesis of over 17,000 lifestyle 
research papers provides recommendations on food, nutrition, and 
physical activity centred on cancer prevention for both cancer-free 
individuals and those who have completed cancer treatment (World 
Cancer Research Fund/American Institute for Cancer Research 
(WCRF/AICR), 2007). American consensus guidelines regarding 
exercise specific to cancer survivors have been established, offering 
an overarching “exercise prescription” with modifications specific 
to each cancer type (Schmitz et al., 2011). Besides possibly reduc-
ing the risk of recurrence, exercise offers survivors added benefits 
of improving mood, feelings of well-being, and feelings of being in 
control and of doing “something” to improve their health. Exercise 
can also reduce pain, improve fatigue, and improve cardiovascu-
lar fitness (Courneya & Friedenreich, 2011). Many cancer survivors 
have other complex chronic diseases for which exercise and life-
style modification is an important health promotion and disease 
management strategy (Tsai, Morton, Mangione, & Keeler, 2005). 
Healthful living also garners an opportunity for families to sup-
port each other while taking on new health-promoting behaviours 
together. 

Regardless of disease state (cancer/no cancer/other diseases), 
nurses play a role by offering support and coaching on health pro-
motion activities that are both meaningful and feasible to individu-
als and families. The goal of nursing is to promote optimal health 
that takes into consideration physical, psychological, emotional, 
financial, social, practical, and spiritual needs of people within their 
social context. We believe that assessment of the current lifestyle 
state for cancer survivors and its associated relevance to the indi-
vidual and family in our care provides a strategy to communicate 
this information in a way that promotes optimal health. This can 
only be judged in the clinical moment by clinicians who under-
stand and appreciate the uniqueness of the survivor as an individ-
ual. Nurses do not “sell” lifestyle advice as implied by our social 
science and humanities colleagues but, rather, nurses have a moral 
imperative and mandate to sensitively present the most current 
evidence (as well as other relevant sources of knowledge) to sup-
port individuals in making decisions that are right for them about 
actions that they may take toward preventing a cancer recurrence. 
There are no right or wrong choices when it comes to taking on life-
style behaviours, but rather what is most important is finding those 
options that are most meaningful and useful to the individual to 
meet their health goals.

The siloed nature of research  
(and practice)

As our social science and humanities colleagues point out, it is 
important for oncology health care professionals to attend to the 
social context of cancer and its complex meanings. We wholeheart-
edly agree, but add that it is equally important not to focus exclu-
sively on this social context or to extract it from the broader context 
of individuals that includes other dimensions such as the physical, 
psychological, practical, and spiritual. Nursing’s disciplinary lens 
views these contexts as inextricably linked and co-influencing each 
other within the context of survivors and their personal support 
systems. 

Interdisciplinary and intradisciplinary collaboration begins 
by becoming knowledgeable about the contributions of one’s col-
leagues, and by seeking areas of convergence and disjuncture. 
Foucault’s (1982) notion of dividing practices exemplifies this, cau-
tioning health care professionals from working in silos due to the 
self-limiting result around questioning and actively engaging in 
dialogue about ontological or epistemological assumptions under-
girding health care (Dzurec, 2003). Without active questioning and 
critique among and between health care professionals and (social 
science and humanities) researchers, opportunities for addressing 
the practice implications of any given theory may be missed, as well 
as opportunities for considering ways to foster collaborative initia-
tives that ultimately impact the care of people living with cancer. We 
appreciate that our social science and humanities colleagues have 
begun this process of moving out of silos and encouraging interdis-
ciplinary engagement through offering the opportunity to respond 
to this article (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 2014).

While our social science and humanities colleagues suggest that 
“…the oncology community remains unaware of this [social con-
text of cancer] literature…” (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 2014, p. 
166), we point out that nurses do not discriminate when it comes 
to using various types of research and knowledge in their prac-
tice or research endeavours. We celebrate the multidisciplinary 
thinking that must happen to solve complex clinical problems. 
With a pragmatic end in view to impact people and their health 
at the practice level, nursing’s epistemological structure necessi-
tates a multiplicity of sources of research, knowledge, and per-
spectives to be used. We quite purposefully borrow theory and 
research from sociology, anthropology, the humanities, medi-
cine, and other scholars to inform care and research. Many of the 
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qualitative research methodologies upon which we draw were ini-
tially developed within social science. Many nursing scholars have 
studied extensively in the fields of anthropology, sociology, and 
the humanities during their doctoral work, bringing these perspec-
tives and partnerships back into the theoretical core of nursing. 
To say that nurses are not using or benefitting from research from 
the social sciences and humanities is far from the truth! In fact, 
we shamelessly “borrow” theories and research generated by our 
social science colleague scholars and put them to work to solve 
complex clinical problems within a nursing disciplinary frame-
work. Theories from the social sciences and humanities standing 
alone, or deconstruction of the aforementioned “messages” in and 
of themselves, can never fully inform the care for the infinitely 
complex and unique individuals. As a foundation toward finding 
clinical solutions for complex individuals, nurses employ prag-
matic frameworks and a holistic view of people that includes, but 
is not limited to, their social context.

Opportunities for collaboration 
With these points of disjuncture illuminated in response to the 

challenge laid out for us by our social science and humanities col-
leagues, we offer a nursing disciplinary perspective on how we may 
collaborate with our social science and humanities colleagues to 
improve the care of people living with cancer. Our perspective is 
that nurses and social scientists/humanities scholars have very dif-
ferent, yet complementary, foci and goals. It is important to be clear 
on these similarities and differences so that we may capitalize on 
opportunities to synergistically work together. In this way, the dif-
ferent disciplines might collate a variety of angles of vision in refer-
ence to cancer survivorship that better illuminates the complexities 
associated with living with, through, and beyond cancer.

In contrast to the social scientist’s purpose to theorize or create 
theory, nurses theorize in order to act (Thorne & Sawatsky, 2014). 
Theories rarely tell us about how to individualize or enact care. 
This action requires a disciplinary framework and internal logic 

structure that can take up theories and “limber them up” to be use-
ful for pragmatic action. Theories become tools toward a pragmatic 
end within a nursing disciplinary framework. Nursing is oriented to 
the “so what”—we focus on the “what does this theory/narrative/
ideology mean for practice”? 

We see opportunities for collaboration with our social science 
and humanities colleagues to develop theories that are embedded 
in the everyday realities of clinical practice and useful to solve clin-
ical problems. Some examples might include an exploration of the 
social, political, historical and other structural barriers that pre-
vent survivors from achieving optimal health after primary can-
cer treatment. Another example might include identifying effective 
approaches to minimizing the negative impact of those (and other) 
messages outlined by our socials science and humanities colleagues. 
With an action orientation in view, social scientists, humanities 
scholars, and nurses may bring together their unique perspectives 
and skills to improve the quality of life of survivors. 

Conclusion
In the spirit of lively dialogue, we have taken up our social sci-

ence and humanities colleagues’ challenge to critically explore some 
messages purported to underpin cancer survivorship. Through 
nursing’s disciplinary lens, we have illuminated various points 
of disjuncture within our colleagues’ argument with the goal of 
offering an applied clinical perspective on the implications of tak-
ing a singular social context view of individuals living with cancer. 
People, including those living with cancer, are infinitely complex. 
As nurses within an applied discipline, we strive to appreciate and 
respect this complexity while also considering their unique physi-
cal, psychological, practical, spiritual, and emotional needs. As our 
social science and humanities colleagues would undoubtedly agree, 
the holistic vision that enhances our work at the individual survivor 
level can also serve us well as we theoretically scaffold our united 
disciplinary approach to providing the best care possible to survi-
vors and throughout the cancer care trajectory.	
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par Svetlana Ristovski-Slijepcevic et Kirsten Bell

Abrégé
Un nombre croissant de recherches s’appuyant sur des théories et 
des méthodes des sciences sociales et humaines indique que certains 
messages problématiques sous-tendent fréquemment les représen-
tations populaires et oncologiques du cancer. En prenant davan-
tage conscience de ces messages sous-jacents, les cliniciens pourront 
améliorer la manière dont ils abordent et prennent en charge le can-
cer. (Remarque : Une réponse écrite au présent article composée par 
Truant, Kohli & Stephens (2014), Réponse à « Repenser les supposi-
tions concernant la survivance au cancer » : une perspective de la 
discipline infirmière, est publiée dans la Revue canadienne de soins 
infirmiers en oncologie p. 178)

Mots clés : cancer; survivance; sciences sociales; sciences 
humaines

Introduction
Pendant une majeure partie du vingtième siècle, un diagnostic 

de cancer était en réalité une « condamnation à mort ». Cependant, 
durant les trente dernières années, le cancer est passé d’une mala-
die essentiellement mortelle à une maladie où la majorité des gens 
qui en sont diagnostiqués bénéficient de traitements débouchant 
sur la survivance à long terme, sans récidive (Ganz, 2007). Cette 
amélioration des taux de survie s’est accompagnée d’un change-
ment de perspective où les gens devenaient des survivants du can-
cer plutôt que des victimes du cancer. 

Quoique la désignation « survivant du cancer » soit largement 
employée de nos jours, il s’agit d’un terme relativement récent 
dont on attribue généralement l’invention à Fitzhugh Mullan. 
Dans un influent recueil de commentaires publié en 1985 dans 
la revue New England Journal of Medicine (Mullan, 1985), M. 
Mullan, qui était à la fois médecin et survivant du cancer, plai-
dait contre l’opinion dominante selon laquelle deux voies 

différentes s’offraient aux personnes diagnostiquées du can-
cer : la mort ou la guérison. Il avançait, au contraire, qu’il exis-
tait une seule voie pour les personnes diagnostiquées du cancer, 
celle de la survivance où il était avant tout question d’aborder 
les effets physiques, psychologiques et sociaux du diagnostic et 
du traitement. 

Le texte historique de Mullan a fait boule de neige puisque 
son appel à la création d’un réseau de consommateurs a débou-
ché, en 1986, sur la fondation de la National Coalition of Cancer 
Survivorship aux États-Unis, laquelle a joué un rôle essen-
tiel dans la mise sur pied, une décennie plus tard, d’un Office 
of Cancer Survivorship au sein du National Cancer Institute 
(Rowland, 2007). Son intervention a grandement rehaussé la 
visibilité de la survivance au cancer et l’affectation de fonds de 
recherche à cette fin lesquels ont connu une croissance expo-
nentielle pour passer de 2 millions de $ en 1998 à 22 millions 
en 2004 (Geiger, Strom, Demark-Wahnefried & Buist, 2008). Le 
corpus toujours plus fourni d’études sur la survivance au can-
cer a mené, en 2006, à la publication de From Cancer Patient 
to Cancer Survivor: Lost in Transition (IMNRC, 2006), un rapport 
global soulignant les problèmes permanents auxquels les survi-
vants du cancer étaient confrontés posttraitement et la néces-
sité d’élaborer de meilleurs modèles de soins afin de répondre à 
leurs besoins particuliers. 

Aujourd’hui, la survivance au cancer est un sujet qui occupe 
une place prépondérante dans les revues consacrées à l’oncolo-
gie dans tous ses grands sous-domaines (soins infirmiers en onco-
logie, oncologie clinique, oncologie psychosociale, etc.) et est un 
point de mire central de travaux de recherche spécialisés, de confé-
rences et même d’une revue de spécialistes. Quoique l’on se soucie 
continuellement de son manque de clarté conceptuelle (Farmer & 
Smith, 2002; Khan, Rose & Evans, 2012), dans la majorité des cas, 
la « survivance » est devenue le terme de référence quand on parle, 
dans les écrits oncologiques, du vécu du patient après le traite-
ment de son cancer.

La prééminence croissante de la survivance au cancer dans 
le milieu de l’oncologie s’est doublée d’une attention toujours 
plus soutenue de la population envers ce sujet, des survivants 
fort célèbres occupant une place de choix dans les médias, les 
films et les émissions de télévision qui soulignent de manière 
poignante le vécu de la vie—pendant et après le cancer (p. ex. 
Le Grand C, Sans Plus Attendre, Sept jours, 50/50). L’entrée en 
jeu de commanditaires commerciaux a spectaculairement accru 
la visibilité du cancer. De nos jours, il est quasiment impossible 
de faire ses courses sans tomber sur des produits « roses »—des 
gammes de produits pour lesquels une petite partie des béné-
fices est affectée à la recherche sur le cancer du sein. Alors 
qu’il y a seulement quelques décennies de cela, le cancer était 
une maladie dont on taisait le nom, tellement effrayante qu’elle 
était seulement évoquée au moyen d’euphémismes, elle est, 
aujourd’hui, sortie du placard et a fait son entrée dans la culture 
dominante.
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Pourtant, au beau milieu des diverses représentations oncolo-
giques et populaires de la survivance au cancer, de plus en plus 
de voix s’élèvent contre les conceptions avancées par la société 
dominante de la vie avec et après le cancer. Étant eux-mêmes des 
« survivants » du cancer, ces critiques dénonçaient le ton inlas-
sablement optimiste des représentations de la survivance au 
cancer (Ehrenreich, 2001; Segal, 2010). Comme le documentaire 
L’Industrie du ruban rose (Pool, 2011) en témoigne, des préoccu-
pations ont également été exprimées au sujet de la corporatisa-
tion et de la « rosification » du cancer du sein et de leur incidence 
sur la recherche et la pratique. Bien que ces préoccupations 
semblent fort éloignées du travail quotidien des professionnels 
de l’oncologie, la critique plus générique des conceptualisations 
actuelles de la survivance au cancer qu’elles comportent implique 
également le milieu de l’oncologie—quelques fois par le biais 
de l’expérience professionnelle et personnelle (Astrow, 2012). 
Comme les auteurs Delvecchio Good et al. (1990) le signalent, « la 
pratique oncologique d’une nation n’est pas seulement façonnée 
par la technologie et la thérapeutique médicales, mais aussi par 
les cultures locales populaires et médicales » (p. 55-56, traduc-
tion libre). 

En prêtant attention au contexte social du cancer et à ses signi-
fications culturelles complexes, un nombre croissant de spécia-
listes des sciences sociales et humaines mènent des recherches sur 
la maladie accompagnés en cela par des chercheuses infirmières 
influencées par les théories et les méthodes des sciences sociales. 
Par contre, la plupart du temps, le milieu de l’oncologie reste encore 
peu conscient de ces écrits publiés dans la majorité des cas dans 
des ouvrages et des revues qui ne sont pas cités dans les répertoires 
standards d’ouvrages en sciences de la santé. Nous nous proposons 
donc d’offrir aux professionnels des soins en oncologie quelques 
réflexions sur les types de messages qui peuvent être involontai-
rement transmis aux patients, en nous inspirant des conclusions 
d’érudits éclairées par les perspectives des sciences sociales et 
humaines.

Quels messages les professionnels  
de la santé véhiculent-ils 
involontairement? 
Avoir le cancer est un choix

On remarque, dans les écrits en oncologie, qu’on met de plus 
en plus l’accent sur le mode de vie en lien avec la prévention du 
cancer, à la fois secondaire et tertiaire. Dans ces écrits, il est sug-
géré que des facteurs associés au mode de vie tels que le régime 
alimentaire, le poids, et l’activité physique jouent un rôle clé sur 
le plan de la prévention du cancer et de sa récidive. Jusqu’à pré-
sent, cette recherche en est encore à ses débuts, et les preuves 
concernant l’incidence de la modification du mode de vie sur la 
survivance au cancer sont plus nettes pour les morbidités liées 
au traitement que pour la mortalité liée au cancer (Demark-
Wahnefried, Pinto & Gritz, 2006). Cependant, malgré les insuffi-
sances de cet ensemble de données factuelles, on a tendance à 
vanter excessivement le rôle du mode de vie sur le plan de la pré-
vention tertiaire (Bell, 2010). 

Bien qu’il semblerait bénéfique de proférer des encoura-
gements aux survivants du cancer pour qu’ils améliorent leur 
régime alimentaire, leur poids et leurs niveaux d’activité phy-
sique et ce, quel que soit l’état des données factuelles, si l’on ne 
prend pas bien soin d’atténuer ces messages, le cancer a vite fait 
d’être présenté comme une question de choix. En d’autres mots, 
on voit en lui une maladie qui peut être évitée si les gens font les 
« bons » choix concernant leur mode de vie, c.-à-d. leur régime 
alimentaire, leur poids et leur niveau d’activité physique. La 

recherche en sciences sociales avance que les survivants du can-
cer sont souvent très conscients de ces messages portant sur le 
mode de vie et qu’ils peuvent ressentir implicitement qu’on leur 
attribue la responsabilité de leur cancer (Bell, 2010). Les résul-
tats de recherche suggèrent également qu’ils peuvent éprouver 
le besoin d’être particulièrement vigilants relativement au mode 
de vie (Sinding & Gray, 2005) ainsi qu’un sentiment de culpabi-
lité et d’autorécrimination dans le contexte d’une récidive (Bell, 
2010). 

Survivre au cancer est  
tout un accomplissement

Les chercheurs soulignent depuis longtemps l’accent mis 
sur le « patient héroïque » dans les représentations populaires 
du cancer (Doan & Gray, 1992; Bell & Ristovski-Slijepcevic, 
2013). Cependant, des traces de cette mise en relief du rôle de 
l’optimisme et d’un esprit de lutte dans la survie au cancer se 
dégagent également des divers sous-domaines de l’oncologie 
(Delvecchio Good et al., 1990; Doan & Gray, 1992). D’ailleurs, 
la terminologie que nous employons—rien que le terme « survi-
vant » lui-même—fait partie intégrante du problème. Cette dési-
gnation, qui existe depuis plusieurs siècles, s’est vu attribuer 
différentes connotations au fil du temps. Par exemple, l’avène-
ment du darwinisme social a donné au terme « survie » les conno-
tations de condition physique, de compétitivité et de supériorité 
(Bell & Ristovski-Slijepcevic, 2013). Depuis les années 1970, on 
voit dans le survivant un individu qui existe en dépit de l’adver-
sité, qui continue de vivre par la suite ou encore qui est toujours 
capable de s’en tirer indemne, de perdurer et de persister (Bell & 
Ristovski-Slijepcevic, 2013). 

Du fait de ces significations étendues, le terme « survivant » est 
lui-même insidieux—un trait dont sont bien conscients tous ceux 
qui se le voient attribuer. Comme Ehrenreich (2001) l’a observé, 
« une fois que les traitements ont pris fin, on accède au statut 
de “ survivant ” … le triomphalisme irresponsable de la “ survi-
vance ” dénigre les morts et les mourants » (p. 48, trad. libre). De 
plus, en situant le cancer dans le passé (comme étant une chose 
à laquelle on a « survécu »), le terme tend à masquer la présence 
continuelle du cancer dans la vie des soi-disant survivants. Il rend 
aussi invisibles le vécu des personnes atteintes de cancers métas-
tatiques dont un bon nombre vivent avec le cancer pendant de 
plus longues périodes, lequel est alors une maladie chronique 
mais essentiellement maîtrisée. Ils n’ont, quant à eux, ni « vaincu 
le cancer » ni « y ont survécu » en ce sens où l’on n’a pas déclaré 
l’absence de la maladie mais sans pour autant en être au stade 
terminal. 

Le cancer fait de vous une personne meilleure
Ces dernières années, le domaine de l’oncologie psychoso-

ciale a noté un intérêt soutenu pour des concepts tels que le 
« dégagement d’effets avantageux » et la « croissance post-trau-
matique » ce qui suggère qu’un événement traumatisant peut 
entraîner « une meilleure appréciation de la vie et une évolu-
tion du sens des priorités; des relations plus chaleureuses et 
intimes avec autrui; un sens plus développé de la force per-
sonnelle; la reconnaissance de nouvelles opportunités ou voies 
dans la vie; et enfin, un développement spirituel » (Tedeschi & 
Calhoun, 2004, p. 6, trad. libre). Quoique conçues à l’origine en 
tant que descriptions des changements positifs pouvant éven-
tuellement être provoqués par le cancer, on court le risque que 
de tels concepts prennent une allure prescriptive—qu’il s’agisse 
d’un état auquel tous les survivants doivent aspirer (Bell, 2012; 
Segal, 2010; Segal, 2012). Ceci se manifeste nettement dans le 
langage employé pour parler de la croissance post-traumatique, 
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où elle est désignée comme réaction « saine » au cancer, ce qui 
laisse entendre que les autres réactions ne le sont pas autant 
(Bell, 2012).

Selon les observations de Segal (2010), ce discours dominant 
du cancer où le survivant du cancer réapparaît sous une forme 
« nouvelle et améliorée » s’accompagne d’un certain potentiel 
de coercition. Pour reprendre ses mots, « Si, en tant que per-
sonne atteinte de cancer, vous enfreignez le code d’optimisme 
ou si pour une raison ou une autre le cancer n’a pas réussi à 
améliorer votre personne, il vaut mieux que vous gardiez le 
silence » (trad. libre). La recherche en sciences sociales menée 
auprès de survivants confirme les dimensions coercitives de 
ces discours—les participants mettant en relief les pressions 
qu’ils ont subies pour maintenir un comportement positif et 
camoufler les effets courants du cancer (Sinding & Gray, 2005; 
Kaiser, 2008; Segal, 2012). Bien que le cancer suscite souvent 
une transformation, celle-ci peut prendre des formes variées. 
Ceci a amené d’aucuns à suggérer que le terme « transformation 
post-traumatique » serait préférable à ceux qui soulignent soit 
le stress soit la croissance (Kahana, Kahana, Deimling, Sterns & 
VanGunten, 2011). 

La vie avec et après le cancer est un ensemble restreint 
d’expériences

Durant les dernières décennies, la « qualité de vie » est devenue 
un concept d’une importance toujours plus grande au sein de la 
communauté de la lutte contre le cancer (Velikova, Stark & Selby, 
1999; Ashing-Giwa, 2005) où elle est perçue comme étant « le but 
ultime de la pratique en oncologie » (Ferrell, 2008, p. 231, trad. 
libre). Toutefois, la façon dont on définit et mesure la qualité de 
vie ne présente qu’un cadre limité à travers lequel la vie peut être 
décrite et éprouvée. La qualité de vie—ce qu’elle est et ce qu’elle 
représente pour les individus—est un phénomène extraordinai-
rement complexe. Une simple conversation avec une personne 
atteinte de cancer illustre sa nature à la fois fluide et multiforme 
qui résiste à toute tentative de quantification et de mesure (Gasper, 
2010). 

On est donc en droit de se demander si les évaluations relatives 
à la qualité de vie aident à mieux comprendre les expériences des 
individus qui ont survécu au cancer; il se pourrait même qu’elles 
restreignent l’expression de ces expériences en les forçant à se 
« conformer à un modèle de santé et de maladie qui est le pur pro-
duit de la perspective médicale » (Apolone, 1998, p. 431 [trad. libre], 
Skinner, 2012). Comme Astrow (2012), un oncologue médical, l’a 
écrit « notre système de médecine a les meilleures intentions, mais 
il se peut qu’il ait une perception étroite de ce qui constitue une vie 
remplie de sens » (p. 1640, [trad. libre]).

Implications pour la pratique  
clinique et la recherche

Nous soulignons les pensées ci-dessus non seulement pour sen-
sibiliser les lecteurs aux différentes connotations de la survivance 
au cancer en dehors du milieu de l’oncologie, mais encore pour 
faire ressortir la nécessité d’une réflexion plus approfondie sur les 
manières dont les pratiques cliniques peuvent servir à perpétuer, 
par mégarde, quelques-uns des messages particulièrement insi-
dieux sur la survivance au cancer. Il est peut-être grand temps de 
susciter un virage culturel dans le discours public sur le cancer et 
dans la pratique médicale afférente (Surbone, Annunziata, Santoro, 
Tirelli & Tralongo, 2013).

Les spécialistes des sciences sociales nous ont enseigné que le 
langage et la terminologie ne sont pas neutres et descriptifs mais 

qu’ils façonnent activement nos manières d’aborder divers phé-
nomènes. Malheureusement, dans le cas présent, notre termino-
logie est notre adversaire. Comme beaucoup d’observateurs l’ont 
remarqué, le langage de l’oncologie regorge de métaphores sur 
la guerre et le combat—il est quasiment impossible de parler du 
cancer sans faire appel à des métaphores. Quoique nous ne pré-
conisions pas de dé-métaphoriser le cancer (une tâche impossible 
au regard de la nature métaphorique de la pensée humaine), une 
sensibilisation accrue au langage et à la terminologie que nous 
employons et à l’aliénation qu’ils peuvent engendrer chez les per-
sonnes avec qui nous interagissons constitue un excellent point de 
départ. Comment donc parlons-nous du cancer avec nos patients et 
leur famille dans la pratique quotidienne en ce qui concerne leurs 
attentes en matière de soins et de ce qui va se produire? Quels sont 
les résultats à atteindre dont nous soulignons l’importance? De 
quelle façon leur suggérons-nous de continuer à vivre le restant de 
leur vie?

Il importe également d’examiner le langage et les messages 
utilisés dans le matériel d’éducation du patient et des services 
de soutien ainsi que dans les campagnes de marketing et de col-
lecte de fonds—qui sont souvent coupables de renforcer certains 
messages insidieux à propos du cancer. Puisque des cliniques et 
des programmes spécialisés voient le jour pour les personnes 
ayant des antécédents de cancer (comme on a déjà pu le remar-
quer en Amérique du Nord), il faut également faire attention 
aux désignations qui leur sont données. Cliniques pour survi-
vants? Cliniques du mieux-être? Cliniques de transition? Les 
désignations retenues sont susceptibles d’avoir une incidence 
importante sur les personnes qui choisiront de se prévaloir des 
programmes, sur leurs raisons et sur les attentes dont font l’ob-
jet les participants. 

Il convient d’examiner de près les résultats prévus des services 
de soutien, notamment dans les catégories dominantes telles que le 
coping, (actif), l’ajustement et l’adaptation, et, bien entendu, relati-
vement à la « qualité de vie ». Que signifient réellement ces catégo-
ries? Utilisées sans questionnement aucun, des classifications de ce 
genre peuvent s’auto-perpétuer en naturalisant des façons particu-
lières de comprendre l’expérience globale de la vie avec et après le 
cancer. Des échanges interdisciplinaires entre cliniciens et érudits 
influencés par les perspectives émanant de la sphère des sciences 
sociales et humaines ont le pouvoir de transformer du tout au tout 
la façon dont les cliniciens abordent et prennent en charge le can-
cer et ses conséquences, ce qui va nécessairement être bon pour les 
individus touchés par cette maladie.	
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par Tracy L. Truant, Jagbir K. Kohli et Jennifer M.L. Stephens

Abrégé
En réponse à l’article de nos collègues des sciences sociales et 
humaines, Repenser les suppositions concernant la survivance au 
cancer (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 2014, RCSIO p. 174), nous pré-
sentons une perspective de la discipline infirmière sur quelques-uns 
des messages dominants qui sous-tendraient la survivance au can-
cer. Nous éclairons des points de disjonction dans leur article en 
l’examinant de près dans une perspective infirmière afin de décrire 
et d’expliquer les phénomènes complexes faisant partie inhérente de 
l’expérience de survivance au cancer et des répercussions de cette 
dernière sur la pratique clinique. Nous soulignons les possibilités de 
collaboration avec nos collègues des sciences sociales et humaines 
afin de promouvoir le développement synergique du savoir qui ser-
vira, en bout de ligne, à améliorer les soins dispensés aux personnes 
vivant pendant et après un cancer.

Nous tenons à remercier nos collègues des sciences sociales 
et humaines de l’invitation à participer à un dialogue sur ce 
sujet de première importance. À titre de doctorantes en sciences 

infirmières en oncologie, nous avançons que la façon dont nous 
comprenons la survivance au cancer et en parlons mérite que 
nous poursuivions la discussion parmi les professionnels de la 
santé et les communautés d’érudits. L’évaluation et l’interpréta-
tion réalisées par nos collègues des sciences sociales et humaines 
des messages dominants façonnant les soins liés à la survivance 
au cancer (c.-à-d. Avoir le cancer est un choix, Survivre au cancer 
est tout un accomplissement, et Le cancer fait de vous une per-
sonne meilleure) stimulent la réflexion et sont parfois quelque 
peu provocantes. De même, la notion selon laquelle la vie après 
le cancer est un ensemble restreint d’expériences est un message 
qui pourra laisser perplexes les professionnels de l’oncologie. 
Dans le présent article, nous avons décidé de tirer parti de ces 
énoncés pour lancer une conversation collégiale sur la contribu-
tion des soins infirmiers à la promotion d’un état de santé opti-
mal dans le cadre de la survivance au cancer. Afin de susciter de 
la bonne volonté et d’encourager un dialogue fourni, nous rele-
vons le défi lancé par les auteures de l’article lorsqu’elles écrivent 
« Nous nous proposons donc d’offrir aux professionnels des 
soins en oncologie quelques réflexions sur les types de messages 
qui peuvent être involontairement transmis aux patients, en nous 
inspirant des conclusions d’érudits éclairées par les perspectives 
des sciences sociales et humaines. » (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 
2014, p. 175).

Afin de relever ce défi, nous avons décidé d’éclairer, dans 
l’article original, des points de disjonction méritant qu’on s’y 
attarde. Nous proposons de voir ces divers points de disjonc-
tion sous un angle différent, selon l’optique de la discipline 
infirmière, en vue de décrire et d’expliquer les phénomènes 
complexes faisant partie inhérente de l’expérience de survi-
vance au cancer et leurs implications pour la pratique clinique. 
Enfin, nous explorons les possibilités de collaboration avec nos 
collègues des sciences sociales et humaines en vue de promou-
voir le développement synergique du savoir qui servira éven-
tuellement à améliorer les soins dispensés aux personnes et aux 
familles touchées par le cancer.

Définition de survivant et survivance 
Nos collègues des sciences sociales et humaines font judi-

cieusement remarquer que le terme « survivance » est en 
constante évolution et qu’il manque de clarté conceptuelle dans 
la littérature. Si nous sommes d’avis que les mots façonnent 
bel et bien le phénomène (Foucault, 1966; Rose, 1998), il faut 
donc que nous soyons fort attentives à l’usage que nous fai-
sons du terme survivance. Nous aimerions donc clarifier la 
différence entre les termes survivant et survivance tels qu’ils 
sont utilisés dans le contexte des soins infirmiers, et présenter 
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des implications, pour la pratique infirmière clinique, de l’em-
ploi de ces termes. Dans les écrits de recherche qui dépassent 
les limites des sciences sociales et humaines, on note que de 
grands progrès ont été réalisés pour ce qui est de raffiner ces 
définitions et de s’entendre sur leur usage courant. Nous recon-
naissons volontiers qu’il s’agit d’un ensemble de connaissances 
qui continue d’évoluer; il importe donc que nous travaillions à 
partir des connaissances les plus récentes dans un domaine en 
essor rapide. 

La majorité des chercheurs et cliniciens emploient le terme 
survivance en référence à la phase de la trajectoire du cancer qui 
commence juste après la fin du traitement primaire du cancer, 
cette phase se poursuivant jusqu’à la fin de la vie de la personne 
concernée (Hewitt, Greenfield & Stovall, 2006; Rowland, Hewitt & 
Ganz, 2006). Survivant, dans sa forme la plus simple, est utilisé 
en référence à la personne (et sa famille) qui a reçu un diagnostic 
de cancer (National Coalition for Cancer Survivorship, 2014). Ces 
deux termes sont exigés si l’on veut apprécier pleinement l’in-
fluence réciproque entre une phase ou un moment donné (survi-
vance), d’une part, et l’expérience de ces moments à travers les 
perspectives hautement individuelles de la personne (survivant), 
d’autre part. Le vécu de tout survivant est façonné et influencé 
par divers facteurs structurels, environnementaux, sociaux, éco-
nomiques et personnels qui se superposent et se recoupent tout 
au long de la phase de survivance de la trajectoire du cancer. Nos 
collègues des sciences sociales et humaines ont cerné une seule 
dimension [c.-à-d. les constructions sociales du survivant/de la 
survivance] parmi la myriade de dimensions qui façonnent l’ex-
périence chez les êtres infiniment complexes qui vivent avec le 
cancer.

Nous convenons que l’utilisation que font les professionnels 
de la santé de termes comme survivant a son importance, nous 
n’en soulignons pas moins que, depuis la perspective des soins 
infirmiers, la priorité centrale est la façon dont les individus per-
çoivent et interprètent le terme survivant en lien avec leur propre 
expérience et leurs propres préférences. Les perspectives des 
individus concernant ce qu’est un survivant du cancer varient 
grandement et peuvent avoir une incidence sur la manière dont 
chacun d’eux interagit avec les professionnels de la santé et le 
système de soins de santé (Little, Paul, Jordens & Sayers, 2002; 
Park, Zlateva & Blank, 2009). Ces perspectives vont de ceux qui 
se définissent comme étant des survivants dès le moment du dia-
gnostic et pour le restant de leurs jours à d’autres qui se nom-
ment « des battants » au moment de l’achèvement du traitement 
primaire de leur cancer. D’autres encore rejettent entièrement 
la notion de survivant, parce que, à leurs yeux, cela indiquerait 
qu’ils ont survécu à un événement traumatisant (Bell & Ristovski-
Slijepcevic, 2013; Bellizzi & Blank, 2007; Deimling, Bowman & 
Wagner, 2007; Ehrenreich, 2001; Kaiser, 2008; Khan, Harrison, 
Rose, Ward & Evans, 2011; Khan, Rose & Evans, 2012; McGrath 
& Holewa, 2012; Zebrack, 2000). Nous reconnaissons le fait que 
des scientifiques, des universitaires et des survivants privilégiés, 
notamment des femmes de race blanche des classes moyenne 
et supérieure atteintes d’un cancer du sein (voir par exemple 
Ehrenreich, 2001; Segal, 2012; Sulik, 2013), constituent, dans la 
littérature, des voix prééminentes sur le plan de l’exploration 
de la signification de survivant et/ou survivance. Ceci peut mar-
ginaliser la voix de « l’autre » à l’intérieur de ce discours sur la 
survivance, et nous émettons une mise en garde contre toute 
interprétation et toute acceptation superficielles de ces conclu-
sions sans plus d’introspection. Il est important de considérer 
le contexte dans lequel ces connaissances ont été développées 
et publiées avant d’en apprécier pleinement l’applicabilité à des 
individus complexes du point de vue du genre, de la multitude 
des types de cancer, des caractéristiques socioéconomiques et 
d’autres constructions sociales.

Face à tous ceux qui rejettent la notion de survivant, il existe 
probablement un nombre semblable d’individus qui se sentent 
d’humeur triomphante et adoptent le terme pour sa signification 
et l’aide qu’il leur apporte. D’autres encore atterrissent quelque 
part entre les deux (Park et al., 2009). Comprendre la perspective 
des individus relativement à leur adhésion au terme survivant ou 
au contraire à son rejet ainsi que les raisons sous-jacentes à cette 
perspective et explorer si la personne préfère un autre terme 
constitue un aspect essentiel et fondamental des soins dispen-
sés par les infirmières spécialisées en oncologie. En tant qu’in-
firmières, nous ne privilégions ni n’excluons un terme plutôt 
qu’un autre pas plus que nous n’obéissons à un modèle axé sur 
la maladie qui désigne les patients en fonction de leur tumeur ou 
situation relativement au cancer—ce qui motive nos interactions 
cliniques et le langage que nous utilisons avec nos clients et leurs 
proches, ce sont leurs perceptions, leurs croyances, leurs valeurs 
et leurs buts.

Les messages ne  
passent pas nécessairement  
dans la pratique

Les messages relatifs à la survivance (c.-à-d. Avoir le cancer 
est un choix; Survivre au cancer est tout un accomplissement; 
et enfin, Le cancer fait de vous une personne meilleure) cernés 
par nos collègues des sciences sociales et humaines ne sont pas 
nouveaux et sont documentés depuis près de deux décennies 
dans la littérature des sciences sociales et dans des publica-
tions non spécialisées. Si ces messages sont vraiment si omni-
présents et si nocifs que ça, pourquoi ne voyons-nous pas leurs 
effets régulièrement problématiques chez tous les survivants 
dans le contexte clinique et en recherche? Pourquoi est-ce que 
tous les survivants ne se sentent pas accablés à l’idée d’assu-
mer la responsabilité de la prévention d’une récidive de leur 
cancer ou de ne pas réussir une quelconque transformation 
personnelle du fait d’avoir survécu au cancer comme l’implique 
l’article de nos collègues des sciences sociales et humaines? 
Notre propre examen de la littérature ainsi que l’optique des 
soins infirmiers nous portent à croire que ces messages ne sont 
pas repris dans la pratique clinique dans la mesure suggérée, et 
il est possible que tous les intéressés ne soient pas touchés de 
la même façon (voir par exemple : Laranjeira, Leão & Leal, 2013; 
Park, Chmielewski & Blank, 2010; Sherman, Rosedale & Haber, 
2012).

Le raisonnement avancé par nos collègues des sciences 
sociales et humaines dans leur article suppose que c’est la 
norme, pour les infirmières et d’autres professionnels de la 
santé, de communiquer directement or indirectement des mes-
sages sur la survivance et/ou de faire des sous-entendus à cet 
effet. Quoique que nous appréciions la valeur de cette perspec-
tive d’un point de vue purement théorique, nous estimons, dans 
notre optique, que cela représente un bond logique entre la pré-
sentation d’une déconstruction de quelques-uns des messages 
sous-tendant la survivance au cancer et le fait que les profes-
sionnels de la santé font une application consciente (ou même 
inconsciente) de ces messages dans la pratique et les commu-
niquent indirectement ou directement aux survivants. Nous ne 
pouvons pas commenter les pratiques des autres disciplines de 
la santé; nous nous cantonnons à présenter la perspective des 
soins infirmiers en oncologie sur la manière dont ces messages 
font l’objet, en réalité, d’une considération délibérée au sein des 
interactions et de l’environnement de communication des infir-
mières, des survivants et de leurs proches. 
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La mission des soins  
infirmiers concernant les soins en 
collaboration auprès des personnes 
touchées par le cancer

Les infirmières puisent dans diverses sources de connais-
sances afin de guider leur pratique, et ces connaissances sont 
souvent co-créées avec les individus en vue de contextualiser 
leur situation à la fois unique et complexe (Doane & Varcoe, 
2005; Johnson & Ratner, 1997; Purkis & Bjornsdottir, 2006; 
Thorne, Canam, Dahinten, Hall, Henderson & Kirkham Reimer, 
1998; Thorne & Sawatsky, 2014). Nous croyions que les indivi-
dus sont fondamentalement uniques et qu’ils sont façonnés par 
une multitude de facteurs qui se superposent et se recoupent 
pour influencer leur expérience de survivance. En tant qu’in-
firmières, nous examinons attentivement les valeurs person-
nelles de l’individu, ses croyances et ses buts en matière de 
santé tout en explorant la façon dont l’histoire, la politique, 
le contexte social, l’économie, les idéologies et d’autres fac-
teurs influencent les occasions qu’ont les individus de faire 
jouer leur capacité d’action afin d’atteindre leurs objectifs de 
santé. C’est à l’intérieur de cette dialectique de soutenir l’in-
dividu vers l’atteinte de ses objectifs de santé personnels tout 
en essayant de façonner et d’influencer les facteurs qui pour-
raient maximaliser ces objectifs de santé que les messages sus-
mentionnés sont abordés. Par exemple, il relève des fonctions 
thérapeutiques de l’infirmière d’explorer des sentiments tels 
que « ne pas être à la hauteur des attentes », « me sentir respon-
sable du développement de mon cancer ou de sa récidive », ou 
« ne sentir aucune transformation du fait d’avoir eu le cancer ». 
À titre d’infirmières en oncologie, nous avons l’habitude d’an-
ticiper les séquelles émotionnelles et psychosociales de la vie 
avec le cancer, de la traversée du cancer et de la vie au-delà du 
cancer et de soutenir les patients et leurs proches à cet effet. 
Nous avons conscience des attentes que la société place dans 
les survivants et du fait que cela pourrait être en discordance 
avec ce qu’ils éprouvent réellement. Malgré la présence d’autres 
signifiants sociaux indiquant « tu as réussi—tu as terminé ton 
traitement—tu as battu le cancer », les infirmières reconnaissent 
que, pour beaucoup de personnes, subir le traitement antican-
céreux s’accompagne de sentiments d’angoisse et de peur plu-
tôt que de sentiments d’allégresse et de triomphe. Dans leur 
exercice, les infirmières ont la capacité d’anticiper une disparité 
éventuelle entre les attentes sociales telles que véhiculées dans 
les « messages » susmentionnés et l’expérience réelle de l’indi-
vidu. D’ailleurs, la mission professionnelle du personnel infir-
mier exige qu’il dépasse le niveau purement théorique pour agir 
en prenant acte des préoccupations de l’individu et en élabo-
rant un plan d’action individualisé en collaboration avec lui en 
vue d’aborder activement ses préoccupations particulières. Les 
messages présentés par nos collègues des sciences sociales et 
humaines peuvent constituer une source de connaissances qui 
éclaire la façon dont les infirmières et les autres professionnels 
de la santé perçoivent un phénomène, mais jamais une source 
suffisante de connaissances sur laquelle ils baseraient leurs 
décisions ou guideraient les soins dispensés à des êtres com-
plexes durant la phase de survivance.

La communication, une compétence 
infirmière essentielle

Nous sommes d’accord avec nos collègues des sciences 
sociales et humaines que la manière dont les professionnels 
de la santé communiquent au sujet de la survivance au cancer 

avec les survivants joue un rôle dans le façonnement de l’ex-
périence de ces derniers. Comme nos collègues l’ont judicieu-
sement souligné, « le langage et la terminologie ne sont pas 
neutres et descriptifs mais qu’ils façonnent activement nos 
manières d’aborder divers phénomènes » (Ristovski-Slijepcevic 
& Bell, 2014, p. 176). À titre d’infirmières, nous reconnaissons 
que l’aptitude d’un professionnel de la santé à entretenir une 
communication efficace et sensible avec un survivant et sa 
famille exerce une énorme incidence sur l’expérience des soins 
anticancéreux. La communication est une compétence clinique 
fondamentale des infirmières et des autres professionnels de la 
santé. La capacité à communiquer efficacement est perfection-
née au fil des ans à force d’associer étroitement les théories, 
la recherche, le raisonnement éthique, les expériences et l’au-
toréflexion critique sur les expériences de soins aux patients 
ainsi que la propre aptitude des infirmières en matière de com-
munication thérapeutique. Avancer que les infirmières laissent 
entendre aux survivants qu’ils sont eux-mêmes à blâmer ou ont 
une quelconque part de responsabilité en suggérant qu’Avoir le 
cancer est un choix, ou que les habitudes de vie « malsaines » 
influent directement sur les résultats en matière de cancer, 
risque bien d’offenser les infirmières spécialisées en oncologie 
qui pourraient y voir un affront de taille à leur intention, leur 
formation, leur expérience et leur compétence. 

La communication est une interaction humaine à la fois 
embrouillée et infiniment complexe qui met jeu bien plus que 
l’influence d’un seul message (Albrecht, Penner, Cline, Eggly 
& Ruckdeschel, 2009; Carlson, Feldman-Stewart, Tishelman & 
Brundage, 2005). Les mots peuvent aider ou nuire. Ce qui compte 
est la manière dont nous interagissons avec les patients et leurs 
proches, en utilisant des mots et un langage à titre de compré-
hensions et interprétations partagées de phénomènes tels que la 
récidive du cancer et ce que cela veut dire d’être un survivant 
ou une survivante et ce, depuis sa propre perspective (Epstein 
& Street, 2007; Thorne, Hislop, Armstrong & Oglov, 2008). 
Reconnaître les compréhensions partagées est un principe cen-
tral de la pratique infirmière. Un corpus croissant d’études de 
recherche interdisciplinaires menées par des infirmières décrit 
et explique, à la fois depuis la perspective des individus subis-
sant des traitements et celle des survivants, ce à quoi ressemble 
la communication quand elle est efficace ou au contraire ineffi-
cace tout au long de la trajectoire du cancer (voir, par exemple : 
Feldman-Stewart, Brundage, Tishelman &Dunn, 2005; Schofield & 
Butow, 2004; Thorne, Hislop, Kim-Sing, Oglov, Oliffe & Stajduhar, 
2014; Thorne & Stajduhar, 2012). 

Que puis-je faire pour éviter  
que mon cancer ne revienne ou  
pour retarder son retour?

Il s’agit d’une question que les infirmières se voient fréquem-
ment poser par les survivants lorsque se termine leur traitement 
primaire contre le cancer. En se donnant pour but de promou-
voir la santé optimale et en s’inspirant des résultats de recher-
che les plus récents sur la prévention de la récidive du cancer 
après le traitement, les infirmières peuvent passer en revue avec 
les intéressés le régime alimentaire, l’exercice physique et d’au-
tres interventions liées au mode de vie (p. ex. renoncement au 
tabac, sécurité au soleil). Alors que nos collègues des sciences 
sociales et humaines affirment que « malgré les insuffisances de 
cet ensemble de données factuelles [sur les habitudes de vie], 
on a tendance à vanter excessivement le rôle du mode de vie sur 
le plan de la prévention tertiaire » (Ristovski-Slijepcevic & Bell, 
2014, p. 175), nous jugeons qu’il existe des données nationales et 
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internationales à la fois convaincantes et cohérentes, synthétisées 
sous forme de directives fondées sur des données probantes, 
indiquant que l’exercice physique et le régime alimentaire peu-
vent promouvoir une vie saine et réduire le risque de récidive de 
cancer (Brunet, Sabiston & Meterissian, 2012; Campbell, Stevinson 
& Crank, 2012; Courneya & Friedenreich, 2011; Davies, Batehup & 
Thomas, 2011; Kushi et al., 2012; Ligibel, 2012; Loprinzi & Lee, 
2014; McNeely et al., 2006; Milne, Gordon, Guilfoyle, Wallman & 
Courneya, 2007; Pollard, Eakin, Vardy & Hawkes, 2009 ). Un rap-
port ayant fait date préparé par plusieurs organisations et con-
stituant une méta-synthèse globale de plus de 17 000 articles 
de recherche sur le mode de vie présente des recommandations 
sur l’alimentation, la nutrition et l’activité physique axées sur la 
prévention du cancer à la fois chez les personnes non atteintes 
de cancer et chez celles ayant terminé leur traitement antican-
céreux (World Cancer Research Fund/American Institute for 
Cancer Research (WCRF/AICR), 2007). Les lignes directrices con-
sensuelles américaines relatives à l’exercice et portant spécifique-
ment sur les survivants du cancer ont été établies et proposent 
une « prescription d’exercice » générique avec des modifications 
particulières pour chaque type de cancer (Schmitz et al., 2011). 
En plus de la réduction possible du risque de récidive, l’exercice 
s’accompagne de bienfaits supplémentaires pour les survivants 
comme une amélioration de l’humeur, des sentiments de bien-
être et des sentiments de contrôler leur vie et de faire « quelque 
chose » afin d’améliorer leur santé. L’exercice peut aussi atténuer 
la douleur, diminuer la fatigue et améliorer la santé cardiovascu-
laire (Courneya & Friedenreich, 2011). Beaucoup de survivants du 
cancer souffrent d’autres maladies chroniques complexes pour 
lesquelles l’exercice et la modification du mode de vie représen-
tent une stratégie importante en matière de promotion de la 
santé et de prise en charge de la maladie (Tsai, Morton, Mangione 
& Keeler, 2005). Une vie saine offre également aux membres de la 
famille la possibilité de se soutenir les uns les autres tandis qu’ils 
adoptent de nouveaux comportements favorisant un bon état de 
santé. 

Quelle que soit la situation de la personne en matière de mala-
die (atteinte de cancer/exempte de cancer/autres maladies), les 
infirmières jouent un rôle en lui offrant du soutien et en fournis-
sant un encadrement sur les activités de promotion de la santé qui 
sont à la fois significatives et faisables pour les intéressés et leurs 
proches. Les soins infirmiers ont pour but de promouvoir un état 
de santé optimal en tenant compte des besoins physiques, psycho-
logiques, émotionnels, financiers, sociaux, pratiques et spirituels 
des clients et ce, dans leur contexte social. Nous croyons que l’éva-
luation de la situation actuelle en matière de mode de vie chez les 
survivants du cancer et de sa pertinence afférente pour l’individu 
et la famille dont nous avons le soin fournit une stratégie permet-
tant de communiquer cette information de façon à promouvoir un 
état de santé optimal. Ceci peut seulement être apprécié « dans le 
moment clinique » par des cliniciens qui comprennent et apprécient 
l’unicité du survivant à titre d’individu. Les infirmières ne vantent 
pas excessivement les conseils liés au mode de vie tel que le laissent 
entendre nos collègues des sciences sociales et humaines, mais 
elles ont plutôt l’obligation morale et la mission de présenter avec 
doigté les données probantes les plus récentes (ainsi que toutes les 
autres sources de connaissances pertinentes) en vue d’appuyer les 
individus à prendre des décisions qui conviennent à leur situation 
relativement aux mesures qu’ils peuvent prendre afin d’empêcher 
la récidive de leur cancer. Il n’y a ni bons choix ni mauvais choix 
quand il s’agit d’adopter des comportements de vie; il importe plu-
tôt de dégager les options les plus significatives et les plus utiles 
pour les individus afin de leur permettre d’atteindre leurs objectifs 
de santé.

La nature cloisonnée de  
la recherche (et de la pratique)

Comme nos collègues des sciences sociales et humaines le sou-
lignent, il est important que les professionnels des soins en onco-
logie abordent le contexte social du cancer et ses significations 
complexes. Nous sommes entièrement d’accord sur ce point mais 
souhaitons ajouter qu’il importe tout autant de ne pas se concen-
trer exclusivement sur le contexte social ni de l’extraire du plus 
vaste contexte de la vie des individus qui comprend d’autres 
dimensions notamment les dimensions physique, psychologique, 
pratique et spirituelle. Dans l’optique de la discipline des sciences 
infirmières, ces contextes sont inextricablement liés les uns aux 
autres et s’influencent mutuellement dans le contexte des survi-
vants et de leurs systèmes de soutien personnels. 

La collaboration interdisciplinaire et intradisciplinaire com-
mence en prenant connaissance des contributions de ses collè-
gues et en cernant les points de convergence et de disjonction. 
Ceci rejoint la réflexion de Foucault (1982) sur la division des 
pratiques dans laquelle il met en garde les professionnels de la 
santé de travailler en silos du fait de l’autolimitation des résul-
tats entourant le questionnement et la participation active à un 
dialogue sur les hypothèses ontologiques ou épistémologiques 
sous-tendant les soins de santé (Dzurec, 2003). Sans questionne-
ment et critique actifs parmi et entre professionnels de la santé 
et chercheurs (des sciences sociales et humaines), on pourrait 
manquer des occasions d’aborder des implications de diverses 
théories et d’envisager des manières de favoriser les initiatives 
de collaboration pouvant éventuellement avoir une incidence sur 
les soins dispensés aux personnes vivant avec le cancer. Nous 
sommes reconnaissantes du fait que nos collègues des sciences 
sociales et humaines aient lancé ce processus de démantèlement 
des cloisonnements et de promotion de la participation interdisci-
plinaire en offrant la possibilité de réagir à leur article (Ristovski-
Slijepcevic & Bell, 2014).

Lorsque nos collègues des sciences sociales et humaines sug-
gèrent que « le milieu de l’oncologie reste encore peu conscient 
de ces écrits [sur le contexte social du cancer]… » (Ristovski-
Slijepcevic & Bell, 2014, p. 175), nous insistons sur le fait que 
les infirmières ne font preuve d’aucune discrimination lorsqu’il 
s’agit d’utiliser divers types de recherche et de savoir dans leurs 
activités de pratique et de recherche. Nous célébrons le raisonne-
ment multidisciplinaire qui doit survenir si l’on veut résoudre 
des problèmes cliniques complexes. Comme la fin pragmatique 
des soins infirmiers est d’avoir une incidence sur les indivi-
dus et leur santé au niveau de la pratique, leur structure épis-
témologique exige l’utilisation d’une multiplicité de sources de 
recherche, de connaissances et de perspectives. C’est délibé-
rément que nous empruntons des théories et des résultats de 
recherche de la sociologie, de l’anthropologie, des autres sciences 
humaines, de la médecine et d’autres domaines d’érudition afin 
d’orienter les soins et la recherche. Bon nombre des méthodo-
logies de recherche qualitative dont nous nous servons ont été 
mises au point en sciences sociales. Les infirmières chercheuses 
sont nombreuses à avoir fait des études poussées en anthropo-
logie, en sociologie et dans d’autres sciences humaines dans le 
cadre de leurs études de doctorat, et d’avoir importé ces pers-
pectives et ces partenariats dans les fondements théoriques des 
soins infirmiers. Dire que les infirmières n’utilisent pas les résul-
tats de recherche provenant des sciences sociales et humaines ni 
n’en tirent profit est loin d’être véridique! En fait, nous « emprun-
tons » sans vergogne des théories et des résultats de recherche 
produits par nos éminents collègues des sciences sociales et 
nous les mettons à l’œuvre en vue de résoudre des problèmes 

doi:10.5737/1181912x243178183



182   CONJ • RCSIO  Summer/Été 2014

cliniques complexes et ce, dans un cadre infirmier. À elles seules, 
les théories des sciences sociales et humaines ou la déconstruc-
tion des « messages » susmentionnés en tant que telle ne suffi-
ront jamais à éclairer pleinement les soins dispensés à des êtres 
uniques en leur genre et infiniment complexes. Lors de l’élabo-
ration de solutions cliniques pour des êtres complexes, les infir-
mières utilisent des cadres pragmatiques et une vision globale 
des êtres humains qui inclut, sans pour autant s’y limiter, leur 
contexte social.

Opportunités de collaboration 
Ayant éclairé ces points de disjonction en réponse au défi que 

nous ont lancé nos collègues des sciences sociales et humaines, 
nous mettons de l’avant la perspective de la discipline infirmière 
sur la manière dont nous pourrions collaborer avec eux en vue 
d’améliorer les soins prodigués aux personnes touchées par le 
cancer. Notre perspective est que les infirmières et les chercheurs 
des sciences sociales et humaines ont des centres d’intérêt et 
buts différents, mais complémentaires. Il importe de bien clari-
fier ces similitudes et différences afin de saisir les opportunités 
de travailler ensemble en toute synergie. De cette façon, les diffé-
rentes disciplines pourraient réunir un éventail de points de vue 
en relation avec la survivance au cancer qui illuminerait mieux 
les complexités de ce qu’est vivre pendant et après le cancer.

Contrairement au but des scientifiques sociaux qui est de 
théoriser ou de créer des théories, les infirmières théorisent afin 
d’agir (Thorne & Sawatsky, 2014). Les théories nous disent rare-
ment comment nous y prendre pour individualiser les soins ou 
pour les prescrire. Cette action nécessite l’existence d’un cadre 
infirmier et d’une structure logique interne qui peut comprendre 
des théories et « les assouplir » afin qu’elles conviennent à une 
action pragmatique. Les théories deviennent des outils permet-
tant d’atteindre des fins pragmatiques dans un cadre déterminé 
par la discipline infirmière. Les soins infirmiers s’orientent vers 
le « qu’est-ce qui en résulte? »—nous concentrons notre attention 
sur « que signifie cette théorie / ce récit / cette idéologie pour la 
pratique? » 

Nous percevons des opportunités de collaboration avec nos col-
lègues des sciences sociales et humaines dans le développement de 
théories qui s’incorporent dans les réalités quotidiennes de la pra-
tique clinique et qui contribuent à la résolution de problèmes cli-
niques. Citons par exemple une exploration des obstacles sociaux, 
politiques, historiques et structurels qui empêchent les survivants 
d’atteindre un état de santé optimal après leur traitement primaire 
du cancer. Un autre exemple pourrait être le dégagement d’ap-
proches efficaces permettant de minimiser l’incidence négative des 
messages mis en évidence par nos collègues des sciences sociales et 
humaines (et d’autres encore). En s’orientant vers l’action, les éru-
dits des sciences sociales et humaines et les infirmières pourraient 
allier leurs perspectives et compétences uniques afin d’améliorer la 
qualité de vie des survivants.

Conclusion
C’est dans le but d’entretenir un dialogue fourni que nous avons 

relevé le défi de nos collègues des sciences sociales et humaines de 
faire une exploration critique de quelques messages qui sous-ten-
draient la survivance au cancer. Nous avons fait appel à l’optique 
des soins infirmiers pour illuminer divers points de disjonction 
dans l’argument de nos collègues afin de présenter une perspective 
clinique appliquée sur les répercussions de l’adoption d’un unique 
point de vue du contexte social des individus touchés par le can-
cer. Les humains, y compris ceux qui vivent avec le cancer, sont 
des êtres infiniment complexes. Comme les infirmières œuvrent au 
sein d’une discipline appliquée, elles s’efforcent de reconnaître et 
de respecter cette complexité tout en considérant aussi les besoins 
uniques en leur genre de ces êtres, que ces besoins soient phy-
siques, psychologiques, pratiques, spirituels et/ou émotionnels. 
Comme nos collègues des sciences sociales et humaines en convien-
draient sans doute, la vision holistique qui rehausse notre travail au 
niveau du survivant individuel nous est également très utile tandis 
que nous assemblons l’échafaudage théorique de l’approche unie 
de notre discipline à la prestation des meilleurs soins possibles aux 
survivants et d’un bout à l’autre de la trajectoire des soins aux per-
sonnes touchées par le cancer.	
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par Irène Leboeuf, Dominique Lachapelle, Sylvie Dubois et 
Catherine Genest

Abrégé 
L’annonce d’un diagnostic de cancer est une situation difficile pour le 
patient, les proches et les intervenants (Reich, Vennin & Belkacémie, 
2008). À ce jour, peu d’études décrivent la contribution de l’infirmière 
à ce moment critique de la trajectoire de soins (Tobin, 2012) et encore 
moins celle de l’infirmière pivot en oncologie (IPO). La présente étude 
vise donc à  documenter la contribution de l’IPO dans l’expérience 
du patient atteint de cancer et de ses proches, lors de l’annonce du 
diagnostic et après cette annonce (quatre à six semaines). Quatorze 
IPO d’un centre hospitalier universitaire montréalais ont participé à 
deux entrevues individuelles. Les résultats montrent que les IPO ont 
un accompagnement individualisé permettant d’utiliser leur exper-
tise afin de mieux comprendre l’expérience du patient et ses proches 
et ainsi, adapter leurs interventions selon leurs besoins et le moment 
de l’intervention. Ces résultats permettent d’émettre trois recomman-
dations pour la pratique infirmière au niveau du développement de 
l’expertise de l’IPO, au niveau de la collaboration interprofessionnelle 
et au niveau de l’environnement.

Mots clés : Infirmière pivot en oncologie, contribution infirmière, 
annonce de diagnostic, cancer

Problématique
L’annonce d’une mauvaise nouvelle est définie par la communica-

tion d’une information modifiant radicalement et négativement l’idée 
que se fait le patient de sa santé, notamment au moment du diagnos-
tic de cancer ou suite à l’échec des traitements (Buckman, 1984). 
Cette situation peut générer un sentiment de détresse émotionnelle 

tant chez la personne atteinte que chez les proches (DLC, 2011; Tobin 
& Begley, 2008), ainsi qu’une situation éprouvante pour les profes-
sionnels de la santé (Stiefel & Krenz, 2013; Lehto, 2012). 

En effet, souvent mal préparés à l’annonce, l’infirmière et le 
médecin sont confrontés à leurs propres émotions, à des habiletés 
de communication non optimales ainsi qu’aux réactions du patient 
et des proches (Buckman, 1984; Dias, Chabner, Lynch & Penson, 
2003; Tobin & Begley, 2008; Tobin, 2012). Or, les études portant sur 
la communication d’informations entourant le diagnostic de can-
cer décrivent principalement la perspective médicale et non celle 
de l’infirmière (Warnock, Tod, Foster & Soreny, 2010; Paul, Clinton-
McHarg, Sanson-Fisher & Webb, 2009; Randal & Wearn, 2005) et 
encore moins celle de l’infirmière pivot en oncologie (IPO)1.  

Par ailleurs, depuis plus de deux décennies, les chercheurs 
tentent de mettre en lumière les éléments favorables liés au 
contexte lors de l’annonce du diagnostic. L’évidence scientifique 
n’est toutefois pas encore établie de façon définitive quant à la 
quantité et la qualité de l’information requise, le rôle de l’accom-
pagnateur, le type de soutien et l’approche communicationnelle 
(Lockhart, Dosser, Cruickshank & Kennedy, 2007; Paul et al., 2009; 
Randall & Wearn, 2005). Cependant, il a été souligné qu’une com-
munication de qualité permet aux professionnels de la santé d’éta-
blir un lien de confiance (Bettevy, Dufranc & Hofmann, 2006) tout 
en diminuant l’anxiété et l’incertitude (Delbanco & Gerteis, 2013). 
De plus, elle facilite l’enseignement, la circulation de l’informa-
tion et l’établissement du plan de traitement (Swanson & Koch, 
2010; Radziewick & Baile, 2001), tout en influençant la percep-
tion des patients en regard des soins reçus (Eid, Petty, Hutchins & 
Thompson, 2009; Randall & Wearn, 2005), de l’espoir, de l’adapta-
tion psychosociale (Randall & Wearn, 2005) et de la prise de déci-
sion (Rassin, Levy, Schwartz & Silner, 2006). 

À l’opposé, l’annonce non optimale d’une mauvaise nouvelle 
entraîne chez le patient du stress, de l’anxiété, de la détresse, une 
difficulté d’adaptation, de l’insatisfaction, une diminution de la 
qualité de vie (Eid et al., 2009; Paul et al., 2009) et de l’incertitude 
(Mystakidou et al., 2004). Caplan (1964) souligne qu’une telle situa-
tion de crise est une période de transition qui s’étale entre quatre à 
six semaines. La théorie de résolution de la crise de Caplan (1964) 
précise d’ailleurs l’importance d’offrir du soutien lorsque la per-
sonne vit une perte liée à un évènement stressant, afin de restau-
rer un état d’équilibre assez rapidement. Selon lui, les premières 
quatre à six semaines suivant l’annonce du diagnostic sont diffi-
ciles à vivre, tant pour le patient que pour ses proches. Cet auteur 
qualifie cette étape de crise qui s’atténue au fur et à mesure que 
ces derniers développent leurs capacités d’adaptation à la situa-
tion. L’anxiété, la peur, le découragement, la colère sont des émo-
tions vécues par les patients et les proches dans la période après 
l’annonce. Elles ont d’ailleurs été rapportées par plusieurs autres 
auteurs (Campbell, Craig, Eggert & Bailey-Dorton, 2010; Delbanco & 
Gerteis, 2013). Ainsi, c’est dans un contexte lourd en émotions que 
les IPO donnent de l’information pour mieux outiller les patients et 
leurs proches à composer avec le cancer et les traitements à venir. 

1.	 IPO : spécialiste intégrée à une équipe interdisciplinaire de la 
lutte contre le cancer, qui possède les compétences nécessaires 
pour évaluer l’ensemble des besoins de la personne atteinte de 
cancer et de ses proches (DLCC, 2008, p. 5).
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Certaines études mettent en lumière la contribution positive de 
l’infirmière lors de l’annonce (Dunniece & Slevin, 2000; McCulloch, 
2004). Bien que ces études soient intéressantes en terme de soutien 
infirmier, elles ne précisent pas les interventions les plus aidantes 
pour le patient et ses proches, selon la perspective de l’infirmière. 
L’évaluation de la mesure du Plan cancer 2009-2013 et 2003-2007 
(Institut National du cancer, 2009) montre que la contribution de 
l’infirmière favorise, entre autres, l’adhésion du patient aux diffé-
rentes étapes thérapeutiques proposées (Smutek, 2006; Thorant 
& Arbonés-Hérédia, 2009; Tivoli, Sanchez, B., Tardieu, S., Metellus, 
P., Sambuc, R. & Chinot, 2005) et diminue le temps de la deuxième 
consultation médicale (Tivoli et al., 2005). Quoique cette étude 
appuie la place stratégique de l’infirmière, elle se limite à une pers-
pective médicale et organisationnelle du résultat (observance et effi-
cience) et explicite peu la capacité de l’infirmière à aider le patient 
et les proches. 

Plus près de nous, le Conseil québécois de lutte contre le can-
cer a recommandé, entre autres, finalement : l’instauration du rôle 
de l’IPO et son accès pour chaque individu diagnostiqué d’un can-
cer, dans les 48 heures suivant l’annonce (De Serres & Beauchênes, 
2000). Selon la Direction québécoise de la lutte contre le cancer 
(DLCC) (2008), l’IPO est une « […] personne ressource dès l’annonce 
du diagnostic et tout au long de la trajectoire de soins et de ser-
vices, incluant l’ensemble des traitements. » (DLCC, 2008, p. 6). Ces 
fonctions-clés sont : 1) Évaluer les besoins biopsychosociaux et spi-
rituels et la capacité d’adaptation du patient et de ses proches, 2) 
Enseigner et informer sur la nature de la problématique, l’impact 
sur la famille, la répercussion de la maladie, les ressources, 3) 
Soutenir le patient et ses proches afin de favoriser un sentiment 
de bien-être au sein de la famille, et finalement, 4) Coordonner les 
services. La relation thérapeutique est centrale à ces fonctions et le 
modèle de l’approche systémique familiale de Calgary (DLCC, 2007) 
sous-tend les interventions infirmières. Il est à noter que l’exercice 
des différentes fonctions de l’IPO est peu documenté à ce jour. 

But de l’étude 
Le but de notre démarche d’amélioration continue est donc de 

documenter la contribution de l’IPO dans l’expérience de l’annonce 
et de l’après annonce du diagnostic (quatre à six semaines) de can-
cer chez la personne atteinte et les proches.

Méthodologie
Cadre théorique

Cohérent avec l’approche systémique de Calgary (Wright 
et Leahey, 2009), le cadre théorique intitulé « modèle concep-
tuel bidimensionnel de la navigation en oncologie » ou en anglais 
« Professional Navigation Framework » servira de guide à la conduite 
de la présente étude et à l’interprétation des résultats (Fillion, Cook, 
Veillette, Aubin, de Serres, Rainville, Fitch & Doll, 2012). Ce cadre 
décrit deux dimensions interreliées du rôle de l’IPO: l’une axée sur 
le système de santé et l’autre sur le patient. 

Participantes
Il s’agit d’une étude qualitative à devis descriptif pour laquelle 

le recrutement des participants, le codage des données et l’analyse 
des résultats se sont déroulés de janvier 2012 à mai 2013. Quatorze 
(14) IPO, dont les fonctions et activités répondent aux critères de la 
DLCC (2005), ont été recrutées dans un centre hospitalier universi-
taire de Montréal.

Collecte des données
Après signature d’un formulaire de participation, chaque 

IPO a été rencontrée deux fois  afin d’échanger sur son expé-
rience avec deux patients (qui ont eu leur diagnostic depuis au 
moins six semaines). Un intervalle minimal d’une semaine entre 
les deux entrevues a été respecté. Chaque IPO a aussi complété 

un questionnaire de données sociodémographiques ainsi qu’un 
formulaire décrivant la formation reçue lors de l’embauche ou 
en cours d’emploi, comme l’approche systémique familiale de 
Calgary (Wright & Leahey, 2009). De plus, un guide d’entrevue 
semi-structurée a été développé autour de trois thèmes : l’accom-
pagnement, le contexte et les interventions de l’IPO, au moment 
de l’annonce de diagnostic et après l’annonce. Ces thèmes ont été 
identifiés à partir des écrits en lien avec le rôle de l’IPO et de l’ap-
proche systémique familiale. 

Analyse des données
Une analyse de contenu assistée par le logiciel d’analyse de ver-

batim QDA Miner version 3.2 a permis d’identifier les différents 
thèmes qualifiant la contribution de l’IPO du centre hospitalier lors 
de l’annonce et du suivi après le diagnostic de cancer. L’analyse a 
été réalisée en trois étapes soit : 1) la condensation des données 
(réduction, codage), 2) la présentation des données et, 3) la formu-
lation et la vérification des conclusions (Miles & Huberman; 2003). 
Ce processus a permis de vérifier la concordance des liens entre les 
transcriptions ou les parties de transcriptions d’entrevue avec les 
trois thèmes de recherche.  

Résultats
Données sociodémographiques 

Les IPO participantes ont une moyenne d’âge de 37,64 ans 
(±9.58) et leur expérience en tant qu’infirmière et la formation réali-
sée sont présentées dans le tableau 1.

Au moment de l’annonce (0-48h)
En ce qui a trait aux éléments liés à l’accompagnement et aux 

interventions, la majorité des IPO (n = 11) affirment détenir un rôle 
important de soutien et ce, en vue de créer un lien de confiance 
avec le patient et ses proches, dès ce moment clé de la trajectoire 
de soins. Cependant, seulement cinq IPO sont présentes au moment 
de l’annonce du diagnostic et celles qui sont absentes (n = 6/9) affir-
ment que ce lien de confiance pourrait être facilité par leur présence 
lors de l’annonce du diagnostic.  

Les autres facettes du rôle de l’IPO, selon leur perspective, 
sont d’informer et de clarifier les informations auprès du patient 
et de ses proches (n = 8), de coordonner les soins et services (n 
= 7) et d’évaluer les besoins biopsychosociaux et spirituels (n = 
5). Leur accompagnement est sur mesure; elles disent adapter 

Tableau 1 : Expérience des IPO et formation suivie

Niveau d’études Bacc = 78,6  % 
DESS =14,3  % 
MSc = 7,1  %

Expérience comme 
infirmière 

1–5 ans = 14,3  %  
11–15 ans = 14,3  % 

6–10 ans = 35,7  % 
> à 15 ans = 35,7  %

Expérience comme 
IPO

< à 6 mois = 7,1   %
13-24 mois = 14,3   %
37-48 mois = 21,4   %
> à 60 mois = 35,7   %

7–12 mois = 7,1  %
25-36 mois = 7,1  %
49-60 mois = 7,1  %

Formation Approche familiale 
pendant les études :
lors de l’obtention du poste d’IPO :
en cours d’emploi :
* au centre hospitalier
* lors de rencontres clinico-administratives
* dans des séminaires universitaires
* lors de formation pré-congrès
* dans des congrès

60,0  % 
13,3  %

21,4  %
42,9  %
14,3  %
21,4  %
21,4  %
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leurs interventions et offrir du soutien en fonction des besoins 
exprimés par le patient et ses proches. Il s’agit d’interventions 
possibles, jugées nécessaires par l’IPO en tenant compte de l’in-
dividualité du patient : « Bien sûr qu’au moment du diagnostic, 
les gens sont comme assommés souvent, alors l’intervention que 
j’aurais le plus utilisée c’est de l’écoute, c’est de vérifier c’est quoi 
les peurs, de démystifier tout ça avec ce que le médecin a dit et 
qu’est-ce qu’elle a compris. (…) Souvent, c’est de les laisser verbali-
ser » (participante 4). 

Certains éléments liés au contexte sont facilitants pour le rôle 
de l’IPO, s’ils sont présents au moment de l’annonce du diagnos-
tic  (0-48h). Les principaux sont : 1) la présence d’un proche; 2) le 
lien de confiance avec l’IPO; 3) un patient qui se doute de son état 
de santé; 4) la présence de l’IPO; 5) un lieu intime pour l’annonce; 6) 
un patient réceptif à l’aide offerte; 7) un médecin dont l’approche 
est humaniste.

Quatre à six semaines après l’annonce 
Si le moment de l’annonce du diagnostic est vu comme un 

choc, un drame, l’aspect émotionnel est tout aussi chargé lors 
de l’après-annonce, surtout au début des traitements. Plusieurs 
participantes évoquent l’anxiété associée aux traitements, la peur 
des complications et des effets secondaires. : « Il y a l’annonce du 
diagnostic qui est un choc et après ça, il y a une autre phase que 
les patients vivent, c’est la peur des traitements, comment on va 
réagir, toute la vie qui change alentour des traitements, l’organi-
sation familiale, l’organisation sociale du travail, tout ce qui est 
aussi gestion des effets secondaires, cette inconnue-là » (partici-
pante 11).  

L’accompagnement offert et les interventions effectuées après 
l’annonce du diagnostic se font surtout directement en face à face 
auprès du patient, ainsi que par des contacts téléphoniques (n = 10). 
Les IPO ont à gérer diverses réactions de détresse émotionnelle du 
patient et des proches. On constate que les éléments liés à l’accom-
pagnement et aux interventions sont similaires à ceux décrits pré-
cédemment lors de l’annonce du diagnostic. Les IPO ont posé des 
questions ouvertes ou systémiques pour explorer les agents « stres-
seurs », l’impact de l’annonce du diagnostic sur les proches et l’im-
pact sur l’image corporelle. Elles ont légitimé l’expérience familiale 
tout en évitant de la banaliser. 

Par contre, si certaines IPO mentionnent qu’au moment de l’an-
nonce il ne faut pas surcharger le patient d’informations, on observe 
davantage, lors de l’après-annonce, le côté informationnel/ensei-
gnement/organisation des soins. Les IPO expliquent au patient et à 
ses proches les soins à venir, le plan de traitement, les rendez-vous 
qu’ils auront. 

Afin d’optimiser la gestion de symptômes tout au long de la tra-
jectoire de soins, les IPO  (n = 13) utilisent le lien de confiance établi 
avec le patient et ses proches et ainsi favorisent « l’empowerment » 
du patient : « À mon sens, il est impossible de faire un suivi adéquat 
d’infirmière pivot si on ne connaît pas son patient comme il faut, si 
on n’a pas créé un lien de confiance dès le début ou, du moins, à 
un certain moment » (participante 11). De plus et de manière géné-
rale dans la phase de l’après-annonce, l’établissement du lien de 
confiance leur permet de mieux choisir leurs interventions et leurs 
stratégies d’accompagnement : « Il n’y a pas une personne qui est 
pareille, il n’y a pas une personne qui a les mêmes besoins, qui a la 
même histoire. Donc, si je les connais mieux, je suis capable de les 
aider d’une façon personnalisée » (participante 11).

En ce qui a trait aux éléments contextuels, la présence et le sou-
tien des proches semblent être des éléments facilitants dans l’après 
annonce, en optimisant la rétention de l’information. Les IPO consi-
dèrent qu’il est important d’avoir un lieu intime pour rencontrer le 
patient et ses proches (n = 5) tout au long de la trajectoire de soins. 
Elles notent toutefois un manque de salles appropriées pour leurs 
rencontres familiales.  

La collaboration des membres de l’équipe interdisciplinaire est 
rapportée comme facilitante pour la pratique des IPO (n = 8), notam-
ment : les attitudes positives des professionnels, la disponibilité 
pour échanger, les rencontres interdisciplinaires, la collaboration 
interprofessionnelle, le climat de travail agréable et l’accessibilité 
aux différentes ressources.  

Discussion 
Au moment de l’annonce (0-48h)

Seulement cinq participantes ont mentionné être présentes au 
moment du diagnostic. Pour ces intervenantes, le moment de l’an-
nonce correspond à la rencontre médicale où le patient reçoit son 
diagnostic alors que la DLCC (2008) le définit comme étant une 
période s’échelonnant de 0 à 48 heures post-annonce du médecin. 
Ceci pourrait expliquer pourquoi ce chiffre est sous-estimé, notre 
analyse montrant que plutôt neuf IPO sont présentes à l’annonce 
du diagnostic donc entre 0 et 48 heures après l’annonce. De plus et 
selon les IPO, la notion de choc au moment de l’annonce est perçue 
tant par elles, que par les patients et leurs proches. À notre connais-
sance, peu d’études ont relevé cette réalité qui semble commune à 
ces trois acteurs (Tobin, 2012), et ce, malgré le fait qu’il existe plu-
sieurs études concernant entre autres le patient et la famille (Dias et 
al., 2003; Leadbeater, 2001).

Concernant la nécessité d’avoir ou non une IPO lors de l’annonce 
du diagnostic,  certaines d’entre elles croient que leur absence n’est 
pas nécessairement dramatique mais jugent  que leur présence est 
utile dans les 48 heures post-annonce. Il est intéressant de noter 
qu’à aucun moment les IPO n’ont rapporté d’effets négatifs quant 
à leur présence au moment de l’annonce. De plus, elles soulignent 
que l’établissement du lien de confiance est un élément essentiel de 
leur pratique et qu’il pourrait être facilité par leur présence lors de 
l’annonce. Ceci est confirmé par Smutek (2006), pour qui la consul-
tation infirmière est un temps dédié au patient qui se caractérise 
par l’écoute, la reformulation et l’évaluation de la situation de santé. 
Les objectifs sont d’établir un lien de confiance, de dédramatiser les 
soins et d’aider le patient à se projeter dans l’avenir. 

Les participantes mentionnent souvent l’importance d’écou-
ter les patients et les proches. Ceci leur permet de tenir compte de 
l’individualité des patients pour déterminer leur accompagnement 
et leurs interventions, et ce, dès le moment de l’annonce. L’écoute 
semble être un élément-clé de la pratique des IPO  qui a d’ailleurs 
été rapporté comme étant central dans la trajectoire de soins par 
Hébert et Fillion (2011a et b).    

D’un point de vue contextuel, la présence des proches lors de 
l’annonce est l’élément facilitant le plus rapporté dans cette étude. 
Cela permet une diminution du stress chez le patient afin qu’il se 
sente plus en confiance. Plusieurs auteurs abondent dans ce sens 
(Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale & Kudelka, 2000; Buckman, 
2005). La présence des proches est stratégique au niveau du sou-
tien psychologique et informationnel, puisque ces derniers peuvent 
retenir et revoir l’information avec le patient. De plus, le lieu de 
l’annonce semble déterminant. Selon Buckman (2005) et Baile et al. 
(2000), le lieu où est donnée la mauvaise nouvelle est primordial 
pour minimiser son impact sur le patient et ses proches. Un envi-
ronnement calme et privé constitue un élément central du proto-
cole canadien SPIKES (Setting, Perception, Invitation, Knowledge, 
Empathy, Strategy and Summary) de Buckman (2005) portant sur 
l’annonce d’une mauvaise nouvelle. 

Concernant le rôle des IPO au moment de l’annonce, les quatre 
fonctions clés de ce rôle énoncées par la DLCC (2008) concordent, 
soit : enseigner et informer, soutenir, évaluer les besoins du patient 
et ses proches et coordonner les services. Toutefois, on ne peut 
affirmer qu’il y a une norme d’accompagnement ou d’intervention, 
leurs interventions étant centrées et adaptées aux besoins évolutifs 
des patients et des proches.
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Quatre à six semaines après l’annonce
Si l’écoute des IPO caractérise le moment de l’annonce du dia-

gnostic, l’aspect informationnel est prioritaire après l’annonce. 
Ainsi, les documents et les outils remis à ce moment-là peuvent 
aider le patient à comprendre sa maladie, à retenir et à réviser l’in-
formation. Les résultats de l’étude de Hébert et Fillion (2011b) vont 
d’ailleurs dans ce sens, les IPO et les patients interrogés soulignent 
l’importance du soutien (émotionnel et informationnel), de la ges-
tion de symptômes et du besoin accru d’informations.

L’accompagnement et les interventions des IPO se font principa-
lement par contact téléphonique ou directement en face à face. Ceci 
leur permet d’offrir une présence, un soutien et une disponibilité 
adaptés aux besoins de la clientèle, comme rapportés par Hébert 
et Fillion (2011b). En terme de contacts téléphoniques, plusieurs 
études (Cox & Wilson, 2003; Cox, Wilson Health, Collier, Jones & 
Johnston, 2006; Overend, Khoo, Delorme, Krause, Avanessian & 
Saltman, 2008) ont souligné que l’infirmière spécialisée en oncolo-
gie assure un suivi efficace et sécuritaire auprès des patients. 

L’individualité du patient semble être au cœur de l’interven-
tion et de l’accompagnement de l’IPO. Duhamel (2007) et Wright 
et Leahey (2009) traitent abondamment de cette notion d’unicité 
ou de multi-réalités auprès de patients confrontés à une probléma-
tique de santé. Selon eux, l’infirmière n’adopte pas une interven-
tion directive mais elle invite le patient et sa famille  ou ses proches 
à réfléchir sur des idées et à trouver ses propres solutions. Le fait 
que dans la présente étude, les IPO tendent à intervenir en res-
pectant l’individualité du patient, pourrait s’expliquer par les for-
mations suivies sur l’approche systémique familiale de Calgary 
(Wright et Leahey, 2009).

Tout comme au moment de l’annonce du diagnostic, l’accès à des 
lieux adéquats pour rencontrer le patient et ses proches sur toute 
la trajectoire de soins est un élément important dans la période 
après-annonce (Buckman, 2005; Ptacek & Ptacek, 2001). D’ailleurs, 
les IPO participantes ont rapporté un manque de lieux adéquats leur 
assurant, entres autres, une entrevue sans interruption.

Un dernier élément d’importance est la synergie au sein de 
l’équipe. En effet, une collaboration optimale d’équipe semble faci-
litante pour les IPO parce qu’elle permet le partage d’informations 
et d’observations sur l’état de santé des patients avec d’autres pro-
fessionnels. La DLCC (2005) parle d’ailleurs de rapprochement des 
savoirs plutôt que d’affrontement des savoirs. Lorsque les autres 

professionnels sont présents, les IPO se sentent soutenues et cela 
peut diminuer leur stress (DLCC, 2005). Selon l’évaluation des 
besoins des patients que font les IPO, elles peuvent faire interve-
nir les professionnels appropriés ou proposer au patient des ser-
vices qui pourraient le soutenir de façon optimale. Sur ce point, on 
ressent bien le rôle de pivot de ces infirmières spécialisées en onco-
logie telle que décrit par la DLCC (2008).  

Conclusion
À la lumière de ces résultats, on observe que les IPO ont le souci 

d’accompagner équitablement et avec humanisme le patient et ses 
proches. Pour elles, le lien de confiance est la condition sine qua 
none pour accompagner la personne de façon individualisée et res-
pectueuse de son unicité, tout au long de la trajectoire de soins. Les 
IPO utilisent ainsi leur expertise pour mieux comprendre l’expé-
rience du patient et ses proches et adapter leurs interventions. Plus 
spécifiquement lors de l’annonce du diagnostic, alors que le patient 
et les proches sont en choc, les IPO privilégient l’écoute et l’évalua-
tion de leurs besoins. Ces dernières soulignent l’importance de la 
présence d’un proche à ce moment clé, pour un meilleur soutien 
psychologique et une meilleure rétention et révision de l’informa-
tion donnée. Dans la période de l’après-annonce, les IPO semblent 
intervenir principalement en transmettant de l’information et en 
répondant aux questions des patients et des proches, tout en pour-
suivant le soutien et l’écoute. De plus, leur évaluation permet la 
coordination appropriée des services impliquant l’équipe interdis-
ciplinaire ce qui semble répondre le mieux aux besoins des patients 
et aussi pour mieux soutenir l’IPO. Enfin les IPO rapportent que l’ac-
cessibilité à des lieux appropriés soit un environnement calme et 
privé est un élément important pour leur suivi lors de l’annonce ou 
tout au long de la trajectoire de soins. 

À la lecture de ces résultats de cette étude, certaines recom-
mandations pour la pratique infirmière, peuvent être faites : 1) 
Consolider l’expertise des IPO en mettant en place des rencontres 
de co-développement sur des sujets tels que l’approche familiale, 
la détresse, et l’annonce d’une mauvaise nouvelle; 2) Consolider la 
collaboration interprofessionnelle au sein des équipes interdiscipli-
naires, en mettant en lumière les rôles de chacun des profession-
nels; 3) Promouvoir l’importance d’avoir des lieux adéquats pour les 
rencontres avec les patients et leurs proches.	
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by Irène Leboeuf, Dominique Lachapelle, Sylvie Dubois, and 
Catherine Genest

Abstract 
The announcement of a cancer diagnosis represents a difficult situa-
tion for the patient, their loved ones and professionals (Reich, Vennin 
& Belkacémie, 2008). Until now, few studies have described nurses’ 
contribution to this critical moment along the care trajectory (Tobin, 
2012) and even fewer, the contribution of the pivot nurse in oncology 
(OPN) or infirmière pivot en oncologie (PNO) as this specialist is called 
in Quebec. This study aims to document the OPN’s contribution to the 
cancer experience of the patient and their loved ones, from the time 
the diagnosis is communicated to the period immediately following 
(four to six weeks). Fourteen PNOs from a Montreal university health 
centre took part in two individual interviews. Results show that PNOs 
offer personalized support which draws on their expertise to better 
understand the experience lived by patients and their loved ones, and 
adapt their interventions according to their needs and the timing of 
these interventions. These results support issuing three recommen-
dations for nursing practice in the areas of PNOs; development of 
expertise, interprofessional collaboration and environment.

Key words: Pivot nurse in oncology, infirmière pivot en oncologie, 
nursing contribution, announcement of diagnosis, cancer

The issue
Announcing bad news is defined as communicating information 

that changes the patient’s perception of their health, radically and 

negatively, particularly at the time of a cancer diagnosis or in case of 
treatment failure (Buckman, 1984). This situation can bring on a feel-
ing of emotional distress in the patient and their loved ones (DLCC, 
2011; Tobin & Begley, 2008), as well as a challenging situation for 
healthcare professionals (Stiefel & Krenz, 2013; Lehto, 2012). 

Indeed, both the nurse and physician are often ill prepared to 
make the announcement as they have to deal with their own emo-
tions, their less than optimal communication skills and the reactions 
of the patient and their significant others (Buckman, 1984; Dias, 
Chabner, Lynch, & Penson, 2003; Tobin & Begley, 2008; Tobin, 2012). 
However, studies regarding the communication of information 
about the cancer diagnosis describe mainly the medical perspec-
tive, not that of nurses (Warnock, Tod, Foster & Soreny, 2010; Paul, 
Clinton-McHarg, Sanson-Fisher, Douglas, & Webb, 2009; Randall & 
Wearn, 2005) and even less that of pivot nurses in oncology (PNOs)1.  

Moreover, researchers have been trying for over two decades to 
highlight the favorable context-related elements when announc-
ing a diagnosis. However, scientific evidence has not been finalized 
regarding the quantity and quality of the required information, the 
role of  the attendant, the type of support and the communication 
approach (Lockhart, Dosser, Cruickshank, & Kennedy, 2007; Paul et 
al., 2009; Randall & Wearn, 2005). It has been stressed, however, that 
high quality communication helps healthcare professionals estab-
lish a relationship of trust (Bettevy, Dufranc, & Hofmann, 2006) while 
reducing anxiety and uncertainty (Delbanco & Gerteis, 2013). It also 
facilitates the teaching, the flow of information and the develop-
ment of the treatment plan (Swanson & Koch, 2010; Radziewick & 
Baile, 2001), while influencing the  patients’ perception regarding the 
care they receive (Eid, Petty, Hutchins, & Thompson, 2009; Randall 
& Wearn, 2005), hope, psychosocial adjustment (Randall & Wearn, 
2005) and decision making (Rassin, Levy, Schwartz, & Silner, 2006). 

On the contrary, a sub-optimal announcement of bad news 
engenders patient stress, anxiety, distress, coping problems, dissat-
isfaction, reduced quality of life (Eid et al., 2009; Paul et al., 2009) 
and uncertainty (Mystakidou et al., 2004). Caplan (1964) empha-
sizes that such a crisis situation is a transition period which lasts 
from four to six weeks. Caplan’s crisis theory (1964) specifies the 
importance of giving support when an individual experiences a loss 
in connection with a stressful event in order to restore a state of 
equilibrium fairly quickly. According to him, the first four to six 
weeks following the communication of diagnosis are hard to live 
through, both for the patient and their significant others. Caplan 
characterizes this step as a crisis that wears off as they develop 
their adjustment potential to the situation. Anxiety, fear, demor-
alization and anger are the emotions experienced by the patients 
and their loved ones during the period following the announcement. 
These have been reported by several other authors (Campbell, Craig, 
Eggert & Bailey-Dorton, 2010; Delbanco & Gerteis, 2013). It is in this 
highly emotional context that PNOs provide information to better 
equip patients and their loved ones to face cancer and their upcom-
ing treatments. 

1.	 PNO: a specialist integrated within a cancer control interdisci-
plinary team who has the necessary skills to assess the needs 
of the individual living with cancer and their loved ones (DLCC, 
2008, p. 5).

Contribution of the pivot nurse in oncology 
to the experience of receiving a diagnosis of 
cancer by the patient and their loved ones
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Some studies bring to light the positive contribution made 
by the nurse during the announcement (Dunniece & Slevin, 2000; 
McCulloch, 2004). Although interesting from the perspective of 
nursing support, these studies do not specify which interventions 
are the most helpful for the patient and their significant others, 
from the nursing standpoint. The assessment of France’s Cancer 
Plan (Plan cancer) for 2009–2013 and 2003–2007 (Institut National 
du cancer, 2009) reveals that the nurse’s contribution promotes 
among other things the patient’s compliance with the various thera-
peutic steps suggested (Smutek, 2006; Thorant & Arbonés-Hérédia, 
2009; Tivoli, Sanchez, B., Tardieu, S., Metellus, P., Sambuc, R., & 
Chinot, 2005) and reduces the length of the second medical consul-
tation (Tivoli et al., 2005). Although this study supports the strate-
gic role of the nurse, it is confined to a medical and organizational 
perspective of the outcome (compliance and efficiency) and does 
not really explain the nurse’s ability to help the patient and their 
loved ones. 

Closer to home, the Quebec Cancer Control Council (Conseil 
québécois de lutte contre le cancer) issued this final recommenda-
tion: the implementation of the PNO role and access by any individ-
ual diagnosed with cancer, within 48 hours of the announcement 
(De Serres & Beauchênes, 2000). According to the Quebec Cancer 
Control Branch (Direction de la lutte contre le cancer or DLCC) 
(2008), the PNO is a “[…] resource person from the moment the 
diagnosis has been communicated and along the entire care and 
service continuum, including all of the treatments.” (DLCC, 2008, 
p. 6). The key functions are: 1) Assessing the biopsychosocial and 
spiritual needs and coping skills of the patient and their family, 2) 
Educating and informing on the nature of the problems at hand, 
the impact on the family, the implications of the illness, and the 
resources, 3) Supporting the patient and family members to pro-
mote a sense of well-being within the family, and, 4) Coordinating 
services. The therapeutic relationship is vital to these functions, 
and the Calgary Family Systems Approach model (DLCC, 2007) 
underlies nursing interventions. It is worth noting that up to now 
there is little documentation on the performance of the PNO’s vari-
ous functions. 

Purpose 
The purpose of our continuous improvement process is to docu-

ment the PNO’s contribution to the experience of the cancer diagno-
sis announcement and the period immediately following (four to six 
weeks) by the patient and their significant others.

Methodology
Theoretical framework

In keeping with the Calgary Family Systems Approach (Wright 
and Leahey, 2009), the theoretical framework titled “concep-
tual model for cancer patient navigation” or simply Professional 
Navigation Framework will guide the performance of this study and 
the interpretation of its results (Fillion, Cook, Veillette, Aubin, de 
Serres, Rainville, Fitch, & Doll, 2012). This framework describes two 
interrelated dimensions of the PNO role: one focusing on the health 
care system and the other on the patient. 

Participants
This is a descriptive qualitative study in which the accrual of 

participants, data coding and result analysis took place between 
January 2012 and May 2013. Fourteen (14) PNOs, whose functions 
and activities meet the DLCC (2005) criteria, were recruited in a 
Montreal university health centre.

Data collection
After signing a participation form, each PNO met twice with the 

researchers to share her experiences about two patients (who had 
received their diagnosis at least six weeks beforehand). A minimum 

interval of one week was observed between the two interviews. 
Each PNO was also asked to complete a sociodemographic ques-
tionnaire as well as a form requiring her to describe the training 
received upon hiring or in-service such as the family systems nurs-
ing approach (Wright & Leahey, 2009). A semi-structured interview 
guide was also developed around three themes: support, context 
and interventions of the PNO at the time the diagnosis is announced 
and post-announcement. These themes were identified in articles 
about the PNO’s role and family systems approach. 

Data analysis
A content analysis performed with the help of the QDA Miner 

version 3.2 transcript analysis software helped identify the vari-
ous themes characterizing the health centre PNO contribution when 
the cancer diagnosis was communicated and during follow-up. The 
analysis was completed in three stages: 1) data summary (reduction, 
coding), 2) data presentation, and 3) formulation and verification of 
findings (Miles & Huberman; 2003). This process helped cross-refer-
ence the links between interview transcriptions or parts thereof and 
the three research themes.  

Results
Sociodemographic data 

The participating PNOs were 37.64 years (±9.58) old on average, 
and their nursing experience and completed training are presented 
in Table 1.

At time of announcement (0-48h)
Regarding the elements related to support and interventions, the 

majority of PNOs (n = 11) state that they play an important support 
role in establishing a relationship of trust with the patient and their 
family from this key moment of the trajectory of care. However, 
only five PNOs are present at the time the diagnosis is communi-
cated and those who are not included then (n = 6/9) say that this 
relationship of trust could be facilitated by their presence at the 
announcement.  

From the PNOs’ perspective, the other aspects of their role are 
informing and clarifying information for the patient and their loved 
ones (n = 8), coordinating care and services (n = 7) and assessing 
biopsychosocial and spiritual needs (n = 5). Their support is indi-
vidualized; they tell of adapting their interventions and providing 

Table 1: PNOs experience and completed training

Education 
level

Bachelor = 78.6% 
Post-graduate degree =14.3% 
MSc = 7.1%

Nursing 
experience

1-5 years = 14.3%  
11-15 years = 14.3% 

6-10 years = 35.7% 
> 15 years = 35.7%

Experience 
as a PNO

<6 months = 7.1%
13-24 months = 14.3%
37-48 months = 21.4%
>60 months = 35.7%

7 -12 months = 7.1%
25-36 months = 7.1%
49-60 months = 7.1%

Training in Family systems approach 
During their studies:
Upon obtaining their PNO position:
In-service:
* at their health centre
* during clinical/administrative meetings
* at university seminars
* at pre-conference training
* at conferences

60.0% 
13.3%

21.4%
42.9%
14.3%
21.4%
21.4%
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support in response to the needs expressed by the patient and their 
loved ones. These refer to possible interventions considered nec-
essary by the PNO while taking into account the patient’s unique-
ness: “Of course that at the time of diagnosis people are often sort of 
stunned, so listening is the intervention I would use the most, to check 
what their fears are, demystify what the physician said and what the 
patient understood. (…) Often, it is a matter of letting them verbal-
ize.” (Participant 4). 

Some elements related to the context facilitate the PNO role if 
they are present at the time the diagnosis is announced (0-48h). The 
main elements are: 1) a loved one being in attendance; 2) the rela-
tionship of trust with the PNO; 3) a patient who has a pretty good 
idea of what their health status is; 4) the presence of the PNO; 5) 
a private location for the announcement; 6) a patient responsive 
to the assistance being offered; 7) a physician with a humanistic 
approach.   

Four to six weeks after the announcement 
While the communication of diagnosis is perceived as a shock 

and a tragedy, the emotional component can be as difficult in 
the period following, especially when the treatments are started. 
Several participants mentioned treatment related anxiety and fear 
of complications and side effects: “First there is the communication 
of the diagnosis which is a shock and then the patients go through 
another phase, it is the fear of treatments, how they are going to 
react, their whole life is changing around the treatments, the fam-
ily organization, the social organization at work, also everything 
that is connected to managing side effects, this great unknown” 
(Participant 11).  

After the diagnosis has been announced, the support provided 
and interventions completed are mostly done on a direct face-to-
face basis with the patient and through telephone contact (n = 10). 
PNOs have to manage various emotional distress reactions on the 
part of the patient and their loved ones. Here again, the elements 
related to support and interventions are similar to those described 
previously for the diagnosis communication. PNOs asked open or 
systemic questions to explore stressors, the impact the diagnosis 
announcement had on the significant others and the impact on 
body image. They recognized it while avoiding making it banal. 

As some PNOs indicate that one should not overload the patient 
with information at the time of diagnosis, the post-announcement 
period is the time for the information, teaching and organization 
of care aspect.  PNOs explain to the patient and their family the 
upcoming care, treatment plan and appointments they will have. 

To optimize symptom management along the trajectory of care, 
PNOs (n = 13) use the relationship of trust they established with the 
patient and their loved ones thus promoting their empowerment: 
“To me, it is impossible to perform adequate follow-up as a pivot 
nurse if you don’t know your patient adequately, if you did not create 
a relationship of trust from the start or at least from some point on” 
(Participant 11). Generally speaking, the established relationship of 
trust helps them to better choose their interventions and support 
strategies during the post-announcement phase: “No two people are 
the same; no two people have the exact same needs, the same story. 
So, if I know them well, I can tailor my assistance” (Participant 11).

Regarding the contextual elements, the presence and support of 
loved ones appear to be enablers post-announcement by fostering 
the retention of information. PNOs believe it is important to have a 
private location to meet the patient and their significant others (n = 
5) along the trajectory of care. However, they report a lack of suit-
able rooms for their meetings with families.  

PNOs see the collaboration of interdisciplinary team members as 
a facilitator for their practice (n = 8), especially the following: other 
professionals’ positive attitudes, readiness to share, interdisciplin-
ary meetings, interprofessional collaboration, pleasant work climate 
and accessibility of resources.  

Discussion 
At time of announcement (0-48h)

Only five participants indicated being present at the time of 
diagnosis communication. For these professionals, the time of 
announcement corresponds to the medical consultation during 
which the patient receives their diagnosis while the DLCC (2008) 
defines it as being the period ranging from 0 to 48 hours post-an-
nouncement by the physician. This could explain why this number 
is underestimated as our own analysis shows that nine PNOs are 
present at communication of diagnosis, i.e. between hours 0 and 48 
post-announcement. Moreover, according to the PNOs, the idea of 
shock at the time of the announcement is perceived by themselves 
as well as the patients and their loved ones. To our knowledge, few 
studies have noted this reality which seems to be common to these 
three groups of stakeholders (Tobin, 2012), despite the existence of 
several studies about patient and their families, among others (Dias 
et al., 2003; Leadbeater, 2001).

Regarding whether or not a PNO should be in attendance when 
the diagnosis is announced, some of them believe that their absence 
is not necessarily dramatic but think that their presence is useful 
during the first 48 hours post-announcement. It is worth noting that 
the PNOs never reported any negative effects in relation with their 
presence at the time of announcement. Furthermore, they stress 
that establishing a relationship of trust is a vital element of their 
practice and that this could be facilitated by their being in atten-
dance at the announcement. This is supported by Smutek (2006) for 
whom the nursing consultation is a period of time dedicated to the 
patient and characterized by active listening and the reformulation 
and assessment of the health situation. The objectives are to estab-
lish a relationship of trust, demystify the care and help the patient 
look into the future. 

The participants often mentioned the importance of listening 
to the patients and their families. This enables them to take into 
account the individuality of patients to determine their support 
and interventions from the time the diagnosis has been announced. 
Listening appears to be a key element of the PNOs’ practice, which 
is also reported as being central to the trajectory of care by Hébert 
and Fillion (2011a & b).    

From a contextual perspective, the presence of loved ones at the 
time of announcement is the most frequently reported facilitator 
in this study. It promotes a reduction of stress in the patient who 
feels more confident. This is supported by several authors (Baile, 
Buckman, Lenzi, Glober, Beale, & Kudelka, 2000; Buckman, 2005). 
The presence of loved ones plays a strategic role in psycholog-
ical and informational support as they can retain the information 
and review it with the patient. Furthermore, the location where the 
announcement is made seems to be critical. According to Buckman 
(2005) and Baile et al. (2000), selecting the right type of place where 
the bad news is communicated is essential to minimize its impact 
on the patient and their loved ones. A quiet and private environ-
ment is a key component of the Canadian SPIKES protocol (Setting, 
Perception, Invitation, Knowledge, Empathy, Strategy/Summary) by 
Buckman (2005) for delivering bad news. 

Regarding the PNOs’ role at the time of announcement, the four 
key functions of the role as formulated by the DLCC (2008) do 
match: teaching and informing, supporting, assessing the needs 
of patients and their loved ones and lastly, coordinating services. 
However, it cannot be said that there is a support or intervention 
standard as their interventions are focused on and adapted to the 
changing needs of patients and their loved ones.  

Four to six weeks post-announcement
While the time of diagnosis announcement is characterized by 

the PNOs’ active listening, the informational aspect takes priority 
post-announcement. Documentation and tools provided during 
this period can help patients understand their illness and retain 
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and review the information. This is supported by the results of 
the study by Hébert and Fillion (2011b) where surveyed PNOs and 
patients underscore the importance of support (both emotional 
and informational), symptom management and increased need for 
information.

The PNOs’ support and interventions are mainly provided either 
via the telephone or on a direct face-to-face basis. This enables 
them to provide a presence, support and availability tailored to the 
clients needs as reported by Hébert and Fillion (2011b). Regarding 
telephone contacts, several studies (Cox & Wilson, 2003; Cox, 
Wilson Health, Collier, Jones & Johnston, 2006; Overend, Khoo, 
Delorme, Krause, Avanessian, & Saltman, 2008) stressed that spe-
cialized oncology nurses provide the patients with effective and 
safe follow-up. 

The individuality of the patient appears to be at the core of the 
PNO’s interventions and support. Duhamel (2007) and Wright & 
Leahey (2009) focus extensively on this notion of uniqueness and 
multi-realities in patients facing a health issue. According to them, 
the nurse does not implement a directional intervention inviting 
instead the patient and their family or significant others to think 
about ideas and find their own solutions. The fact that the PNOs 
who participated in this study tend to respect the patient’s indi-
viduality in their interventions may be explained by the training 
they received in the Calgary Family Systems Approach (Wright and 
Leahey, 2009).

Just as it was at the time the announcement of the diagnosis was 
made, access to adequate places to meet the patient and their loved 
ones across the care trajectory is a key element throughout the 
post-announcement period (Buckman, 2005; Ptacek & Ptacek, 2001). 
As a matter of fact, the participants indicated a lack of adequate 
places, insuring among other things   interruption-free interviews.

One last important element is the synergy within the team. 
Indeed, optimal team collaboration appears to be a facilitator for 
PNOs because it enables the sharing of information and observa-
tions about the patients’ health status with other professionals. The 
DLCC (2005) speaks of reconciliation of knowledge as opposed to 
confrontation of knowledge. When the other health professionals 
are present, PNOs feel supported and may experience less stress 

(DLCC, 2005). Depending on the needs assessments they complete, 
PNOs can call for the intervention of appropriate professionals or 
offer the patient the services that can provide him or her with opti-
mal support. Regarding this latter point, one must note the role of 
pivot played by these specialized oncology nurses as described by 
the DLCC (2008).  

Conclusion
Based on these results, one observes that PNOs have the desire 

to support the patient and their loved ones in a fair and human-
ist manner. To them, the relationship of trust is the sine qua none 
condition to support the person in an individualized fashion that 
respects their uniqueness across the care trajectory. PNOs thus use 
their expertise to gain a better understanding of the patient and 
their significant others’ experience and tailor their interventions. 
At the time surrounding the communication of diagnosis, when the 
patient and their family are in a state of shock, PNOs focus on active 
listening and needs assessment. They stress the importance of hav-
ing a loved one present at this time for better psychological support 
and better retention and review of the information supplied. During 
the post-announcement period, PNOs focus their interventions 
on the sharing of information and answering the questions from 
patients and their families while continuing with their support and 
active listening. Furthermore, their assessment enables the proper 
coordination of services involving the interdisciplinary team, which 
seems to be the best response to the patients’ needs while providing 
the PNOs with optimal support. Lastly, PNOs report that access to 
appropriate places—a quiet and private environment—is an import-
ant element for their follow-up both at the time of announcement 
and across the care trajectory. 

The above study findings lead to the following recommenda-
tions for nursing practice: 1) strengthening the expertise of PNOs 
by implementing co-development meetings on topics such as fam-
ily approach, distress, and the delivery of bad news; 2) strengthen-
ing interprofessional collaboration within interdisciplinary teams 
by highlighting the roles of the various professionals; 3) Promoting 
the importance of having adequate places for the meetings with 
patients and their significant others. 	
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Abstract
Despite early detection of breast cancer and the progress of treat-
ment modalities, metastasis-specific symptoms continue to impact 
women’s functional status and daily living. The aim of this study was 
to explore the experience of altered functional status and social roles 
of women with advanced breast cancer.  Using qualitative descrip-
tive methodology, semi-structured interviews were conducted with 
10 women diagnosed with advanced breast cancer and altered func-
tional status attending a tertiary care cancer centre. Results illus-
trated the adaptive experience of women living with their illness as 
they reshaped their social roles to fit with their altered functional sta-
tus and advanced disease. These findings highlight the opportunity 
for supportive care nursing interventions to facilitate the behavioural 
and cognitive transitions that are experienced by women with 
advanced breast cancer and altered functional status. These results 
may have implications for women with other advanced chronic dis-
eases, though more research is required.

Introduction
Recent statistics estimate that 23,800 women have been diag-

nosed with breast cancer in Canada in 2013 (Canadian Cancer 
Society, 2013) and of these, 5% will be diagnosed with Advanced 
Breast Cancer (ABC) (National Cancer Institute, 2011b). ABC is 
defined as invasive breast cancer with metastasis past the ipsilateral 
axillary lymph nodes to other organs of the body (American Cancer 
Society, 2011). Due to earlier detection and improved treatment, 
the survival rates of this population have been steadily increasing 

(Braithwaite et al., 2010). Statistics indicate that the five-year sur-
vival rate for women diagnosed with ABC is currently 23% (National 
Cancer Institute, 2011b), so that it is increasingly approached as 
a chronic illness (Kagawa-Singer, 1993). Chronic illness has been 
defined as a condition that requires continual adaptation and 
long-term monitoring by health care professionals (Rolland, 1987). 
Within this context, the relevance of exploring the experience of 
women living with ABC, as well as the impact of this illness on their 
daily living becomes evident.

One factor greatly affecting women living with ABC and with 
a potential impact to their social roles (Patrick & Chiang, 2000) 
is altered function (Hurria et al., 2006), as measured by how well 
a patient is able to perform activities of daily living (Hurria et 
al., 2006). These activities of daily living may be physical, social, 
spiritual, psychological, or intellectual (Hurria et al., 2006). Given 
that 99% of breast cancer patients are women (Canadian Cancer 
Society, 2013) and that women hold multiple social roles includ-
ing those of mother, wife, worker, and/or friend (Coty & Wallston, 
2008), the exploration of the potential impact of altered func-
tional status on the social roles of this patient population war-
rants investigation. 

Literature review
Breast cancer and functional status

Treatment for ABC may involve hormonal therapy, biologi-
cal therapy, chemotherapy, radiation therapy, and/or surgery, 
and is often associated to numerous side effects (National Cancer 
Institute, 2011a). In addition, metastasis to the bone, which occurs 
in 70% of ABC patients, often causes pain, fracture, bone weakening, 
or compression of the spinal cord (Tonkin et al., 2006). These com-
plications can lead to decreased mobility and further comorbidity 
(Petrut, Trinkaus, Simmons, & Clemons, 2008). These data suggest 
that the treatment and disease progression of ABC may significantly 
affect physical, mental, and emotional functioning, which, in turn, 
may lead to the decreased ability to perform daily activities. 

Most studies assessing functional status have focused on the 
impact of earlier-staged breast cancer, usually stage I and/or II 
(Ahles et al., 2005; Broeckel, Jacobsen, Balducci, Horton, & Lyman, 
2000; Cimprich, Ronis, & Martinez-Ramos, 2002; Helgeson & 
Tomich, 2005; Montazeri et al., 2008); all report physical function-
ing in women with breast cancer to be decreased, as compared to 
healthy age-matched controls. Unfortunately, women with ABC have 
been largely excluded from these investigations. However, a study 
conducted by Luoma and Hakamies-Blomqvist (2004) examined the 
impact of ABC on quality of life, and demonstrated how limitations 
in physical functioning caused great distress. Additionally, partici-
pants were unable to perform most of their activities of daily living 
with an associated impact on their social roles.

Women’s social roles in illness
A social role is defined as any set of expectations or behaviours 

that a person is expected to fulfill based on what is guided by the 
norms of a society (Mead, 1967). Though a dearth of literature 
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exists investigating the experience of social roles in women with 
ABC, the concept has been explored in women living with other 
chronic illnesses. Abraido-Lanza (1997) examined the effect of 
rheumatic disease on women’s roles as homemaker, parent, grand-
parent, spouse, worker, and/or friend. The women interviewed 
for the study reported that the illness intruded on their roles as 
homemaker, worker, and to a lesser extent, the roles of spouse 
and parent (Abraido-Lanza, 1997). More recently, researchers have 
described a loss of social interactions due to greater unemploy-
ment (Alavinia & Burdorf, 2008) or disability from rheumatic dis-
ease (Abraido-Lanza & Revenson, 2006). Although these results 
shed some light on how women’s social roles might be influenced 
by a chronic illness, the experience of living with rheumatoid 
arthritis differs greatly from that of living with ABC, due to differ-
ing symptoms and prognosis.

Purpose 
The potential link between functional status and social roles is 

well supported, though not yet explicitly explored in women living 
with ABC. The general dearth of literature exploring the lived expe-
rience of this population, in addition to the complexity of physical 
symptoms caused by ABC on overall function and coping, implies 
the need for further exploration. The purpose of the present study 
is to explore the way(s) in which women living with ABC and altered 
functional status experience their social roles.

Methods
Design

A qualitative descriptive design was chosen to gain insight into 
the experiences of these women without any pre-existing notions 
or expectations and by providing the lowest amount of inference 
through the use of descriptions (Sandelowski, 2000). 

Sample
Purposive sampling was used for recruitment from the Cancer 

Centre of a university-affiliated teaching hospital in Montreal, 
Quebec. Eligibility criteria included: 1) female gender; 2) a diagnosis 
of primary stage IV breast cancer; 3) Eastern Cooperative Oncology 
Group (ECOG) performance status score ≥ 1 (Oken, et al., 1982); 
4) ≥ 18 years of age; 5) ability to speak, read, and write in English; 
6) capacity to engage in a one hour face-to-face interview; and 7) 
a prognosis of ≥ 3 months. The oncology care team determined 
prognosis at the time of recruitment. Exclusion criteria included: 
1) ECOG score ≥ 4, 2) a cognitive condition impeding the woman’s 
ability to participate in the interview as determined by the Clinical 
Nurse Specialists (CNSs) aiding in recruitment, 3) current hospital-
ization >1 month, and/or 4) a palliative prognosis with a life expec-
tancy of < 3 months. Women with a prognosis of < 3 months were 
excluded from recruitment due to the potentially differing experi-
ence of the palliative phase of the ABC illness trajectory (Tuckett, 
2004). 

Procedures
Following ethical approval, participant recruitment occurred 

between July and December 2011. The CNSs introduced the study 
to potential participants, and permission was obtained for the stu-
dent researcher (SR) to contact the patient. The SR met with poten-
tial participants to explain the study, and voluntary written consent 
was obtained according to patient interest.

Data were collected using semi-structured interviews con-
ducted at a single time point. Open-ended questions and probes 
were used to encourage the women to provide an in-depth descrip-
tion of the impact of their altered functional status on their social 
roles. The audiotaped interviews were then transcribed verbatim. 
Field notes documenting non-verbal behaviour, such as crying or 
other signs of distress were used to inform data analysis (Morse 

& Field, 1995). Socio-demographic information was collected using 
a questionnaire and included: age, marital status, number of chil-
dren, level of education, domicile status, date of diagnosis, type 
of metastases, type of cancer treatment, and number of hospital 
admissions. 

Data analysis 
Qualitative content analysis of the interview transcripts was con-

ducted to identify and code salient excerpts addressing the wom-
en’s overall experience of their social roles, within the context of 
ABC and altered functional status (Polit & Beck, 2008). To maintain 
rigour, credibility, confirmability, dependability, and transferabil-
ity were ensured (Lincoln & Guba, 1985). Preliminary analysis of the 
data began with a thorough reading of the transcripts, with the goal 
of understanding the phenomenon as a whole (Sandelowski, 1995). 
Open coding was then performed line by line to highlight data that 
were relevant to the women’s functioning and social roles (Berg, 
2001). Newly collected data were compared and contrasted to pre-
viously analyzed data, and adjustments were made as new codes 
were identified (Burnard, 1991). The SR further reduced the data by 
clustering common codes into higher-order categories and verifying 
the category set with the research team (Burnard, 1991). Categories 
were then grouped into themes capturing the essence of the experi-
ence described by the women.

Results
Ten women were recruited for participation in this study with 

the average interview lasting 55 minutes. The women ranged 
from 31 to 69 years of age, with a mean age of 53.2 years. The 
women had been living with ABC for three months to four years, 
with an average time since diagnosis of two years. At the time 
of the interviews, eight of the ten women were living with bone 
metastases, and all were currently receiving treatment. The 
symptoms most commonly reported were fatigue, pain, nausea, 
and difficulty concentrating. Fear, stress, anxiety, irritability, and 
depression were also described. At the time of the interviews, 
three of the 10 women were employed, and all had had at least 
one hospital admission. 

Women described the need to modify the way they engaged in 
self-care, rest, work, exercise, food preparation, housework, and 
family and leisure activities. They explained how they adapted 
to these changes, both behaviourally and cognitively. Two main 
themes emerged describing the strategies used to make these mod-
ifications including: Redefining Social Roles, (encompassing the 
behavioural adaptations made by the women) and Transforming 
Perceptions (describing the cognitive adaptations). 

Redefining social roles
The first theme describes the ways in which women had to mod-

ify their social roles and responsibilities while living with an altered 
functional status through behavioural changes, and includes three 
categories: decreasing participation, adjusting to a new normal, and 
adapting existing relationships. 

Decreasing participation. The women spoke about decreased func-
tional status with reference to both the physical and emotional 
symptoms experienced with ABC. All of the women described 
a noticeable decrease in their ability to participate in activities. 
One woman discussed her fatigue and how it affected her role as 
a mother, “We would go up to the lookout on Mount-Royal and 
I’m just so tired I can’t get out of the car, so I just stay in the car 
and [participant’s daughter] goes out with [participant’s friend]” 
(Participant 004). Other women noted how increasing fatigue and 
pain meant they were less able to engage in activities or manage 
their usual responsibilities, such as household chores, working, and 
socializing. 
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In some cases emotional rather than physical symptoms posed 
a more significant barrier to participation in everyday activities. 
One participant explained, “It’s mentally that it kills…if you get 
sad you’re less productive. You’re not as happy, so you’re not 
going to work in the same way or concentrate in the same way. It 
does take something from you” (Participant 005). All the women 
shared how sadness, fear, and anxiety in some way prevented 
them from actively participating in their work, home, and social 
lives.

Adjusting to a new normal. In spite of the physical and emotional 
symptoms described above, all of the women spoke of the impor-
tance of keeping up with their usual activities. This was accom-
plished by pushing their own physical and mental limits in order to 
maintain usual participation, or by modifying their activities to fit 
their reduced stamina. One woman explained:

I used to go shopping from 8 o’clock in the morning till 11 
o’clock at night and I’d still be on the go, but now I have to 
take breaks and sometimes if I’m very tired I’ll take one of 
those electric carts to go around. I would never have done 
that before. It’s just changed my whole way of doing things 
(Participant 004).

Planning ahead and anticipating potential challenges was 
another strategy used by the women to manage the demands of 
the illness and adapt to their new normal. One woman stated: “I 
must call for transportation the day before. I must plan that I have 
a lunch or where I’m going to eat or where I’m going to sit to wait” 
(Participant 002). Along with an increased awareness of their phys-
ical environment, the women needed to be more aware of their 
emotional state. This involved being attentive to feelings of anx-
iety, fear, or frustration after a treatment or before a hospital 
appointment. This self-awareness enabled the women to prepare 
more successfully for their activities, and allowed them to develop 
new strategies for more effective communication with their loved 
ones.

Adapting existing relationships. As a result of the women’s altered 
functional status, transformations occurred in their existing rela-
tionships. Certain individuals in their network were drawn closer, 
whereas others were pushed away. Most participants acknowledged 
that the individuals kept at a distance were those who had been 
unable to adjust to the women’s changed circumstances. As stated 
by one woman:

I’m more close-knit with a small group of friends who really 
try to keep up with what’s going on with me and checking in 
a lot, but a lot of friends I now hold at arms length… in a sit-
uation like this you really need supportive people around you 
(Participant 003).

Due to the women’s decreased ability to participate, relation-
ships had to be adjusted to remain meaningful. Those who did not 
accommodate the women’s need for increased understanding and 
support eventually faded out of the women’s lives. For example, 
this occurred by the women either decreasing the priority of these 
relationships, or by eliminating them completely. 

Individuals who were deemed supportive and responsive to the 
women’s changed circumstances became part of an “inner circle”, 
described by participants as a group of friends and family to whom 
they grew even closer over the course of their illness. The women 
reported engaging in more open, direct, and honest communication 
with these individuals, and placed more value on time spent with 
them. The women and members of the “inner circle” found ways 
of adapting respective roles within their relationships to accommo-
date the women’s altered level of physical functioning. Although 

the women still considered their role to be that of a wife, mother, 
daughter, or friend, responsibilities encompassed by these roles 
were redefined, and with the help of the “inner circle”, adjustments 
were made to maintain them.

Transforming perceptions 
The second theme captures the women’s transforming percep-

tions, as their lives changed with ABC, and how these adaptations 
affected their perspective on life. Transforming perceptions high-
lights the cognitive adaptations made by the women and is com-
posed of three categories: living with new challenges, learning to 
accept help, and relinquishing roles.

Living with new challenges. This category highlights the psycho-
social challenges the women experienced as a result of altered 
functional status, including stigmatization, internalization of wor-
ries, and the stress of becoming the focus of loved ones. Many of 
the women expressed a feeling of going against their own expecta-
tions or those of society, particularly if they experienced physical 
and emotional symptoms generally unexpected for their develop-
mental stage/age group. One woman remarked, “I’m in the accel-
erated aging program ‘cause a lot of the things that seem to bother 
me, bother other people who are aging, it’s just that they’re 10 or 
15 years older than me” (Participant 010). Some women felt embar-
rassed by the changes in their physical appearance, as these seemed 
to reveal their illness to others, making them “look like a sick 
person”. 

As a consequence of their illness, many women described becom-
ing the centre of attention in social situations. They discussed hav-
ing to adjust to the new ways in which people related to them. This 
proved to be a difficult transition, often making the women feel 
uncomfortable. As one woman observed, “I noticed that when we 
go out, they’re always attentive… I can feel their concentration is 
on me… they’re so worried...I could feel them all the time… feeling 
their fear” (Participant 009). These types of interactions highlighted 
the noticeable change in the dynamics of the women’s relationships, 
often contributing to increased stress.

Learning to accept help. Due to fluctuating functional ability, 
women were, at times, unable to uphold all aspects of their social 
roles by simply adapting their activities. This eventually led to 
a cognitive shift allowing the women to overcome self-imposed 
barriers to asking for and accepting help, thus enabling them 
to continue fulfilling their role responsibilities. As one woman 
explained:

I used to count on myself, now I know I can accept help from 
others. I never asked for help in the past. Now my role is more 
[that] I’m here for them, but I can also say, “Ok, thank you. 
Could you do something for me?” (Participant 001).

This acceptance developed over time, as women realized their 
functional limitations. 

Another strategy implemented was the delegation of tasks, 
which allowed them to focus on responsibilities most important 
to them, thus permitting continued fulfillment of priority social 
roles. Ultimately, this shift in thinking enabled the women to main-
tain their role responsibilities effectively, even in the context of 
altered functional status. As one woman described, “After my sur-
gery, I didn’t have strength to do the whole thing…[just] keep work 
as my focus…if I could delegate the cooking…I could focus on my 
accounting” (Participant 005).

Relinquishing roles. Nine of the 10 women relinquished one or 
more roles they had previously held or hoped to fill in the future. 
Six women had to decrease their workload, leave their jobs, or retire 
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early. These women had no choice but to abandon certain roles in 
order to respect the limits of their energy and stamina. As their 
functional status changed, the women’s lives were restructured 
around the roles that were most important to them, while resigning 
from others. One woman explained:

I can tell you the ones [social roles] that are gone. Worker, a 
productive member of society… the romantic relationship 
aspect [is] completely. Mother being completely out... if you 
have ABC, you don’t start having kids. I think what’s more dif-
ficult is all the stuff you aren’t anymore (Participant 003).

The relinquishing of these roles represented a true sacrifice for 
the women, contributing to a feeling of identity loss, as well as a 
modification of personal goals and expectations.

Discussion
The results of this study illustrate the impact of altered func-

tional status in the context of ABC on women’s social roles, and 
describe the use of both behavioural and cognitive strategies to 
cope with these changes. 

Adaptation of social roles in illness
The findings demonstrate that women living with ABC and 

altered functional status redefined the social roles and relation-
ships most important to them. This allowed for their continued 
participation in priority role responsibilities, in spite of the sig-
nificant life disruptions caused by their disease. Many of the 
women’s social roles involved relationships with others, thus an 
adjustment in these relationships was inherent to the women’s 
social role adaptation. The women described the development of 
a highly valued “inner circle” of individuals able to provide sup-
port. This finding is in contrast to a study conducted by Rosedale 
(2009) exploring the experience of breast cancer survivors, show-
ing that participants felt a sense of loneliness when support was 
not provided in the ways in which they expected, resulting in a 
feeling that their relationships were unreliable. Though the pres-
ent study indicates that women with ABC also experience unmet 
needs in some relationships post-diagnosis, this feeling may be 
mitigated by a strengthening of the relationships in which the 
women felt supported, the “inner circle” of individuals prioritized 
by the women. 

Thus, the findings of the present study suggest a coping process 
through which women living with ABC as a chronic disease redefine 
roles and relationships rather than relinquishing them completely, 
thereby maintaining a stable, though altered, social- and self-iden-
tity. This finding is suggestive of a more effective coping pattern 
than previously thought to be experienced by women living with 
ABC.

Illness, social roles, and identity
The women in this study described an evolution in their social 

roles, as they made modifications to their activities and relation-
ships; this was associated with a transformation of their overall 
perception, leading to a shift in their self-identity. Identity theory 
proposes identity to be based on the categorization of oneself as an 
occupant in a particular role, and incorporating the meanings and 
expectations associated with that role to guide behaviour (Burke 
& Tully, 1977). Through their narratives, the women described 
the espousal of a new unspoken “sick role”, which seems to have 
emerged as part of the women’s experience of living with ABC. 
Although none of the women explicitly identified this new role, 
all described new demands associated with frequent hospital vis-
its, treatment side effects, and changes in their physical abilities 
leading to new responsibilities within the context of their disease. 
Associated with this new “sick role” was a relinquishing of some of 

the roles held pre-diagnosis; these were sacrificed to manage new 
commitments required of the disease, as well as to maintain other, 
more highly prioritized roles. Many women sacrificed roles that 
had previously shaped their sense of self in a significant and mean-
ingful way. Inherent to this loss was a remodelling of the women’s 
self-identity, as they adapted to the challenges associated to altered 
functional status, while assimilating the responsibilities associated 
to living with ABC. 

Limitations
Despite the use of purposive sampling techniques, the results 

of this study may not fully represent the experience of all women 
living with ABC and altered functional status. For instance, women 
who consented to participate may have had more social support 
or resources available to them. Additionally, interviews were con-
ducted at one point in time, and the results may not be reflective of 
their longitudinal experience.

Clinical implications 
The unique findings of the present study suggest important 

nursing interventions to facilitate coping in women living with ABC. 
The significance of the “inner circle” underlines the need for rou-
tine exploration of this key support network in the assessment of 
women living with ABC, to facilitate mobilization of resources as 
appropriate. This may include incorporating appropriate health care 
resources (e.g., rehabilitative therapy, or catering food services, etc.) 
in order to promote the maintenance of priority roles. Furthermore, 
normalizing the process of adapting existing relationships, and the 
common evolution of an “inner circle”, early on in the illness trajec-
tory may serve to buffer the psychosocial impact associated with 
this adaptation. 

Further research is warranted to study the type of support gar-
nered from the different members of the “inner circle” (i.e., infor-
mational, emotional, practical, etc.), and the ways to best utilise 
them to facilitate coping. Results from this type of study may assist 
nurses to engage more effectively with women’s support networks. 
Additionally, investigation into the unnamed “sick role” will help to 
elucidate the cognitive adaptations experienced by this population, 
particularly with regards to self-identity. 

Conclusions
The findings reveal cognitive and behavioural adaptations 

employed by women living with ABC and altered functional status 
in order to maintain their self-identity, as defined by their priority 
social roles. Understanding these adaptations will enable nurses 
to intervene in a way that facilitates them, and protects the social 
roles most valued by women leading to the preservation of their 
self-identity in the context of a terminal illness.	
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Abrégé
En dépit de la détection précoce du cancer du sein et des avancées sur 
le plan des modalités de traitement, les symptômes liés aux métastases 
continuent d’avoir une incidence sur l’état fonctionnel et la vie quoti-
dienne des femmes. Cette étude avait pour but d’explorer le vécu de 
l’état fonctionnel altéré et des rôles sociaux des femmes atteintes d’un 
cancer du sein avancé. En faisant appel à une méthodologie qualitative 
descriptive, des entrevues semi-structurées ont été réalisées auprès de 
10 femmes fréquentant un centre de soins tertiaires en cancérologie 
et diagnostiquées d’un cancer du sein avancé et d’un état fonctionnel 
altéré. Les résultats illustraient la nature adaptative des femmes vivant 
avec leur maladie alors qu’elles refaçonnaient leurs rôles sociaux pour 
qu’ils concordent avec leur état fonctionnel altéré et leur maladie de 
niveau avancé. Ces conclusions mettent en relief l’occasion que l’on 
a d’offrir des interventions infirmières de soutien afin de faciliter les 
transitions comportementales et cognitives qu’éprouvent les femmes 
atteintes d’un cancer du sein avancé et d’un état fonctionnel altéré. Ces 
résultats pourraient avoir des implications pour les femmes atteintes 
d’autres maladies avancées de nature chronique bien que cela exigera 
des recherches additionnelles 

Introduction
Selon de récentes statistiques, 23 800 femmes ont été diagnos-

tiquées d’un cancer du sein en 2013 au Canada (Société canadienne 
du cancer, 2013) et 5 % d’entre elles l’ont été d’un cancer du sein 
avancé (CSA) (National Cancer Institute, 2011b). Ce dernier est 
défini comme étant un cancer du sein invasif dont les métastases 
ont dépassé les ganglions lymphatiques axillaires homolatéraux 
pour essaimer vers d’autres organes du corps (American Cancer 
Society, 2011). Grâce à une détection plus précoce et à l’améliora-
tion des traitements, les taux de survie parmi cette population ont 

connu une hausse régulière (Braithwaite et al., 2010). Selon les indi-
cations statistiques, le taux de survie à cinq ans des femmes dia-
gnostiquées d’un CSA s’élève actuellement à 23 % (National Cancer 
Institute, 2011b), ce qui fait qu’on l’aborde de plus en plus en tant 
que maladie chronique (Kagawa-Singer, 1993). Par « maladie chro-
nique », on entend une affection qui nécessite une adaptation conti-
nuelle et une surveillance à long terme par des professionnels de la 
santé (Rolland, 1987). Ce contexte étant établi, on comprend la per-
tinence d’explorer l’expérience des femmes atteintes de CSA ainsi 
que l’incidence de cette maladie sur leur vie quotidienne. 

Un facteur affectant grandement les femmes atteintes de CSA 
et ayant une incidence éventuelle sur leurs rôles sociaux (Patrick & 
Chiang, 2000) est le fonctionnement altéré (Hurria et al., 2006), lequel 
est une mesure de la capacité de la patiente à accomplir les activités 
de la vie quotidienne (Hurria et al., 2006). Ces dernières peuvent être 
de nature physique, sociale, spirituelle, psychologique ou intellectuelle 
(Hurria et al., 2006). Étant donné que 99 % des patients atteints de can-
cer du sein sont des femmes (Société canadienne du cancer, 2013) et 
que les femmes tiennent une multitude de rôles sociaux notamment 
ceux de mère, épouse, travailleuse et/ou amie (Coty & Wallston, 2008), 
il convient d’examiner l’incidence éventuelle de l’état fonctionnel 
altéré sur les rôles sociaux au sein de cette population particulière. 

Revue de la littérature
Le cancer du sein et l’état fonctionnel

Le traitement du CSA peut faire appel à l’hormonothérapie, à la 
thérapie biologique, à la chimiothérapie, à la radiothérapie, et/ou à 
la chirurgie, et est souvent associé à un grand nombre d’effets secon-
daires (National Cancer Institute, 2011a). En outre, les métastases 
osseuses qui surviennent chez 70 % des patients ayant un CSA, pro-
voquent souvent des douleurs, des fractures, un affaiblissement des 
os ou une compression aiguë de la moelle épinière (Tonkin et al., 
2006). Ces complications peuvent réduire la mobilité et accroître la 
comorbidité (Petrut, Trinkaus, Simmons, & Clemons, 2008). Ces don-
nées laissent à penser que le traitement et l’évolution du CSA peuvent 
avoir une incidence significative sur le fonctionnement physique, 
mental et émotionnel, laquelle peut à son tour aboutir à une réduc-
tion de l’aptitude à effectuer les activités quotidiennes. 

La plupart des études d’évaluation de l’état fonctionnel se sont inté-
ressées à l’incidence des premiers stades, habituellement le(s) stade(s) 
I et/ou II (Ahles et al., 2005; Broeckel, Jacobsen, Balducci, Horton, & 
Lyman, 2000; Cimprich, Ronis, & Martinez-Ramos, 2002; Helgeson & 
Tomich, 2005; Montazeri et al., 2008); toutes font état d’une baisse 
du fonctionnement physique chez les femmes atteintes d’un cancer 
du sein par rapport aux femmes en bonne santé et du même âge des 
groupes de contrôle. Malheureusement, les femmes ayant un CSA ont 
été largement exclues de ces investigations. Cependant, une étude réa-
lisée par Luoma et Hakamies-Blomqvist (2004) a examiné l’incidence 
du CSA sur la qualité de vie et a montré que la réduction du fonc-
tionnement physique causait une grande détresse. De plus, les parti-
cipants étaient incapables d’accomplir la plupart de leurs activités de 
la vie quotidienne, ce qui avait une incidence sur leurs rôles sociaux. 

Les rôles sociaux des femmes face à la maladie 
Par définition, un rôle social est tout ensemble d’attentes ou de 

comportements qu’une personne est censée remplir en fonction de ce 
que prescrivent les normes de la société (Mead, 1967). Bien qu’il y ait 
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une pénurie d’écrits explorant l’expérience des rôles sociaux chez les 
femmes ayant un CSA, ce concept a fait l’objet d’une exploration chez 
les femmes atteintes d’autres maladies chroniques. Abraido-Lanza 
(1997) a ainsi examiné l’effet de la maladie rhumatismale sur les rôles 
que tiennent les femmes à titre de personne au foyer, de mère, de grand-
mère, d’épouse, de travailleuse et/ou d’amie. Les femmes interviewées 
dans le cadre de l’étude ont signalé que la maladie empiétait sur leurs 
rôles de personne au foyer, de travailleuse et, dans une moindre mesure, 
sur leurs rôles d’épouse et de mère (Abraido-Lanza, 1997). Plus récem-
ment, des chercheurs ont décrit une perte d’interactions sociales du 
fait d’un chômage plus étendu (Alavinia & Burdorf, 2008) ou d’une inca-
pacité relié(e) à la maladie rhumatismale (Abraido-Lanza & Revenson, 
2006). Quoique ces résultats éclairent un tant soit peu l’influence 
qu’une maladie chronique peut exercer sur les rôles sociaux, le vécu de 
la polyarthrite rhumatoïde diffère grandement de celui du CSA, à cause 
des différences en matière de symptômes et de pronostic. 

Objectif
Le lien éventuel entre l’état fonctionnel et les rôles sociaux est 

largement étayé quoiqu’il n’ait pas encore fait l’objet d’une explora-
tion explicite chez les femmes atteintes de CSA. La pénurie générale 
d’écrits explorant le vécu de cette population, ainsi que la com-
plexité des symptômes physiques causés par le CSA et leurs réper-
cussions sur le fonctionnement et sur le coping globaux impliquent 
la nécessité d’explorer plus avant la question. La présente étude vise 
donc à examiner la ou les façon(s) dont les femmes ayant un CSA et 
un état fonctionnel altéré éprouvent leurs rôles sociaux.

Méthodes
Devis

Un devis descriptif qualitatif a été retenu afin d’acquérir une compré-
hension plus fine des expériences de ces femmes sans de quelconques 
attentes ou notions préexistantes et en produisant le moins possible 
d’inférence grâce à l’emploi de descriptions (Sandelowski, 2000). 

Échantillon
Un échantillonnage dirigé était à la base du recrutement effectué 

dans le centre de cancérologie d’un hôpital d’enseignement affilié à une 
université de Montréal, au Québec. Les critères d’admissibilité étaient 
notamment les suivants : 1) être de sexe féminin; 2) un diagnostic de 
cancer du sein primaire de stade IV; 3) un score à l’indice de perfor-
mance de l’Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) ≥ 1 (Oken et 
al., 1982); 4) avoir ≥ 18 ans; 5) être en mesure de parler, d’écrire et de 
lire en anglais; 6) la capacité de participer à une entrevue en face à face 
d’une heure; et 7) un pronostic d’au moins 3 mois. L’équipe de soins en 
oncologie a déterminé le pronostic au moment du recrutement. Les cri-
tères d’exclusion incluaient les suivants : 1) un score à l’indice de perfor-
mance de l’ECOG ≥ 4; 2) une affection cognitive limitant l’aptitude de la 
femme à participer à l’entrevue telle que déterminée par les infirmières 
cliniciennes spécialisées facilitant le recrutement, 3) l’hospitalisation 
actuelle >1 mois, et/ou 4) un pronostic palliatif associé à une espérance 
de vie < 3 mois. Les femmes dont le pronostic était < 3 mois étaient 
exclues du recrutement du fait du vécu potentiellement différent de la 
phase palliative de la trajectoire de maladie du CSA (Tuckett, 2004). 

Procédures
Après réception de l’approbation éthique, le recrutement des 

participantes a eu lieu de juillet à décembre 2011. Les infirmières 
cliniciennes spécialisées ont présenté l’étude aux participantes éven-
tuelles et ont obtenue leur permission d’être contactées par la cher-
cheuse étudiante. Celle-ci a rencontré les participantes éventuelles 
afin d’expliquer les détails de l’étude et d’obtenir le consentement 
écrit volontaire auprès des patientes intéressées.

Les données ont été recueillies au moyen d’entrevues semi-structu-
rées tenues une seule fois auprès de chaque participante. Des questions 
ouvertes et des messages incitatifs ont été utilisés pour encourager les 

femmes à fournir une description approfondie de l’incidence de leur 
état fonctionnel altéré sur leurs rôles sociaux. Les enregistrements 
sonores des entrevues ont fait l’objet d’une transcription mot à mot. Les 
notes prises sur le vif documentant les comportements non verbaux tels 
que les pleurs et d’autres signes de détresse ont servi à éclairer l’analyse 
des données (Morse & Field, 1995). Des renseignements sociodémogra-
phiques ont été rassemblés au moyen d’un questionnaire notamment 
l’âge, la situation maritale, le nombre d’enfants, le niveau d’instruction, 
la situation domiciliaire, la date du diagnostic, le type de métastases, le 
type de traitement anticancéreux et enfin, le nombre d’hospitalisations. 

Analyse des données 
On a effectué une analyse qualitative du contenu des transcrip-

tions des entrevues afin de dégager et de coder les extraits notables 
portant sur l’expérience globale des femmes relativement à leurs rôles 
sociaux et ce, dans le contexte du CSA et de leur état fonctionnel altéré 
(Polit & Beck, 2008). Afin d’assurer la rigueur, on a vérifié la crédibi-
lité, la fiabilité, la transférabilité et la confirmation (Lincoln & Guba, 
1985).  L’analyse préliminaire des données a commencé par la lecture 
approfondie des transcriptions dans le but de comprendre le phéno-
mène dans son ensemble (Sandelowski, 1995). On a ensuite effectué le 
codage ouvert de chaque ligne afin de mettre en évidence les données 
pertinentes pour le fonctionnement et les rôles sociaux des femmes 
(Berg, 2001). Les données nouvellement recueillies ont été comparées 
aux données ayant déjà subi une analyse et des ajustements ont été 
apportés à mesure qu’on dégageait de nouveaux codes (Burnard, 1991). 
La chercheuse étudiante réalisé une nouvelle réduction des données en 
regroupant les codes courants au sein de catégories de plus haut rang et 
en vérifiant la validité de l’ensemble de catégories auprès de l’équipe de 
recherche (Burnard, 1991). Les catégories ont ensuite été rassemblées en 
thèmes saisissant l’essence de l’expérience décrite par les femmes.

Résultats
Dix femmes ont été recrutées dans le cadre de la présente étude; 

l’entrevue durait 55 minutes, en moyenne. Les femmes avaient entre 
31 et 69 ans, l’âge moyen s’élevant à 53,2 ans. Ces femmes étaient 
atteintes d’un CSA depuis 3 mois à 4 ans et la période de temps 
moyenne depuis le diagnostic étant de 2 ans. Lors des entrevues, huit 
des dix femmes présentaient des métastases osseuses, et toutes étaient 
alors sous traitement. Les symptômes les plus fréquemment signalés 
étaient la fatigue, la douleur, la nausée et la difficulté à se concentrer. 
La peur, le stress, l’anxiété, l’irritabilité et la dépression étaient égale-
ment décrits. Lors des entrevues, trois des dix femmes occupaient un 
emploi et toutes avaient eu au moins une admission à l’hôpital.

Les femmes décrivaient qu’elles devaient modifier la façon dont 
elles abordaient les soins au quotidien, le repos, le travail, l’exercice 
physique, la préparation des repas, les travaux ménagers ainsi que les 
activités de famille et de loisir. Elles expliquaient comment elles s’adap-
taient à ces changements et ce, du point de vue comportemental et 
cognitif. On a cerné deux thèmes principaux décrivant les stratégies uti-
lisées en vue de réaliser ces modifications : Redéfinir les rôles sociaux 
(englobant les adaptations comportementales faites par les femmes), et 
Transformer les perceptions (décrivant les adaptations cognitives).

Redéfinir les rôles sociaux
Le premier thème décrit les manières dont les femmes ont dû 

modifier leurs responsabilités et rôles sociaux dans le contexte de 
leur état fonctionnel altéré et ce, par le biais de changements com-
portementaux; il comprend trois catégories : réduire la participation, 
s’adapter à la nouvelle réalité et enfin, adapter les relations existantes.

Réduire la participation. Les femmes ont parlé de la réduction de leur 
état fonctionnel en se référant aux symptômes à la fois physiques et 
émotionnels associés au CSA. Toutes les femmes ont décrit une baisse 
sensible de leur aptitude à participer aux activités. Une femme a abordé 
sa fatigue et l’impact qu’elle avait sur son rôle de mère en disant : « Nous 
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avions l’habitude d’aller au belvédère du mont Royal et je suis tellement 
fatiguée que je ne peux pas sortir de la voiture et je reste donc dedans 
tandis que [la fille de la participante] en sort avec [l’amie de la partici-
pante] » (Participante 004). D’autres femmes ont indiqué que l’accroisse-
ment de leur fatigue et de leur douleur, signifiait qu’elles étaient moins 
capables de réaliser des activités ou de gérer leurs responsabilités, tels 
que les travaux ménagers, leur emploi et la vie sociale. 

Dans certains cas, c’étaient les symptômes émotionnels plutôt 
que les symptômes physiques qui restreignaient de manière impor-
tante leur participation aux activités de la vie quotidienne. Une par-
ticipante l’a expliqué ainsi : « C’est mentalement que ça te frappe…
si la tristesse te gagne, tu es moins productive. Tu n’es pas aussi 
heureuse, ce qui veut dire que tu ne travailles pas de la même façon, 
que tu ne te concentres pas de la même façon. Cela te prend quelque 
chose » (participante 005). Toutes les femmes ont avoué que la tris-
tesse, la peur et l’anxiété les empêchaient à un degré ou un autre de 
participer activement à leur vie professionnelle, familiale et sociale. 

S’adapter à la nouvelle réalité. En dépit des symptômes physiques 
et émotionnels mentionnés ci-dessus, toutes les femmes soulignaient 
l’importance de maintenir leurs activités habituelles. Elles y parve-
naient en se dépassant, physiquement et mentalement, afin de main-
tenir leur participation habituelle ou en modifiant leurs activités pour 
qu’elles soient confirmes à leur endurance réduite. Une femme a donné 
les explications suivantes :

J’avais l’habitude d’aller magasiner de huit heures du matin à onze 
heures du soir et j’avais encore de l’énergie, mais il faut désormais 
que je fasse des pauses et parfois, quand je suis très fatiguée, je me 
sers d’un de ces chariots électriques pour me déplacer. Je n’aurais 
jamais fait ça auparavant. Cela a tout simplement changé la façon 
dont j’aborde toutes les choses. (Participante 004)

Planifier à l’avance et anticiper les défis éventuels constituaient 
une autre stratégie que les femmes utilisaient pour gérer les exigences 
de la maladie et pour s’adapter à leur nouvelle réalité. Une femme l’a 
exprimé ainsi : « Je dois m’occuper du transport la veille. Je dois pré-
voir si je vais emporter mon repas de midi ou bien où je vais man-
ger ou encore où je vais pouvoir m’assoir pour attendre » (Participante 
002). En plus d’avoir davantage conscience de leur environnement 
physique, les femmes devaient être plus conscientes de leur état émo-
tionnel. Cela signifiait prêter attention à leurs sentiments d’anxiété, de 
crainte ou de frustration après un traitement ou avant un rendez-vous 
à l’hôpital. Cette conscience de soi permettait aux femmes de mieux se 
préparer pour leurs activités et de développer de nouvelles stratégies 
en vue de communiquer plus efficacement avec leurs proches.

Adapter les relations existantes. L’altération de l’état fonction-
nel des femmes venait transformer leurs relations existantes. On 
assistait au rapprochement de certains membres de leur réseau et, 
au contraire, à l’éloignement d’autres. La plupart des participantes 
reconnaissaient que les personnes tenues à distance étaient celles 
qui n’avaient pas été capables de s’adapter à l’évolution des circons-
tances des femmes. Comme l’une d’entre elles l’a déclaré : 

J’entretiens des liens plus serrés avec un petit groupe d’amis 
qui essaient réellement de se tenir au courant de ce qui m’ar-
rive et de s’enquérir régulièrement auprès de moi tandis que 
je garde beaucoup d’autres amis à bonne distance … dans une 
situation comme celle-ci, tu veux vraiment être entourée de 
personnes prêtes à t’offrir leur soutien. (Participante 003) 

Du fait de leur capacité de participation réduite, les femmes 
devaient ajuster leurs relations de manière à ce qu’elles restent signi-
ficatives. Les personnes qui ne pouvaient pas répondre adéquatement 
aux besoins rehaussés des femmes en matière de compréhension et de 
soutien finissaient par disparaître de la vie des femmes. Cela se pro-
duisait lorsque les femmes revoyaient à la baisse la priorité qu’elles 
devaient accorder à ces relations ou les éliminaient complètement. 

Les personnes qui appuyaient les femmes et étaient sensibles à 
leurs nouvelles circonstances faisaient désormais partie du « cercle 
rapproché » décrit par les participantes comme étant un groupe 
d’amis et de proches avec lesquels elles tissaient des liens encore 
plus étroits à mesure que leur maladie évoluait. Aux dires des 
femmes, elles entretenaient des communications de plus en plus 
ouvertes, directes et franches avec ces personnes et attribuaient 
davantage de valeur au temps qu’elles passaient en leur compagnie. 
Les femmes et les membres de leur cercle rapproché trouvaient des 
moyens d’adapter leurs rôles respectifs au sein de leurs relations 
afin d’accommoder le niveau altéré de fonctionnement physique de 
femmes. Quoique les femmes percevaient encore leurs rôles comme 
étant ceux d’épouse, de mère, de fille et/ou d’amie, les responsabili-
tés liées à ces rôles étaient redéfinies et étaient rajustées avec l’aide 
du cercle rapproché afin d’assurer leur maintien.

Transformer les perceptions 
Le second thème reflète la transformation des perceptions des 

femmes tandis que leur vie subit les effets du CSA et l’incidence que ces 
adaptations ont eue sur leur perspective de la vie. Le thème Transformer 
les perceptions fait ressortir les adaptations cognitives faites par les 
femmes et comprend trois catégories : vivre en présence de nouveaux 
défis, apprendre à accepter de l’aide et abandonner les rôles.

Vivre en présence de nouveaux défis. Cette catégorie met en relief les 
défis psychosociaux éprouvés par les femmes à cause de leur état fonc-
tionnel altéré, notamment la stigmatisation, l’intériorisation des inquié-
tudes et le stress de devenir la cible de l’attention des êtres chers. Ces 
femmes étaient nombreuses à dire qu’elles avaient l’impression d’aller 
à l’encontre de leurs propres attentes ou de celles de la société, particu-
lièrement si elles éprouvaient des symptômes physiques et émotionnels 
généralement non prévus pour leur stade de développement/groupe 
d’âge. Une femme a ainsi remarqué : « je fais partie du programme de 
vieillissement accéléré parce qu’il y a beaucoup de choses qui semblent 
m’incommoder, qui incommodent d’autres personnes qui vieillissent, 
sauf qu’elles ont 10 ou 15 ans de plus que moi » (Participante 010). 
Certaines femmes étaient gênées par les changements touchant leur 
apparence physique étant donné qu’ils semblaient révéler leur maladie 
à autrui et qu’ils leur donnaient « l’air d’être malade ». 

Du fait de leur maladie, beaucoup de femmes indiquaient qu’elles 
étaient dorénavant au centre de l’attention dans les situations 
sociales. Elles ajoutaient qu’elles étaient forcées de s’ajuster aux nou-
velles manières que les gens avaient de se comporter avec elles. Cela 
constituait une transition difficile, au sein de laquelle les femmes se 
sentaient même mal à l’aise. Comme une femme l’a observé : « j’ai 
remarqué que lorsque nous sortons, ils sont toujours très attentifs… 
je sens que tout se concentre sur moi…ils sont si inquiets...Je sentais 
continuellement leur attention … je sentais leur peur » (Participante 
009). Ces types d’interactions soulignaient le changement notable 
touchant la dynamique des relations entretenues par les femmes et 
contribuaient à l’accroissement de leur stress.

Apprendre à accepter de l’aide. Du fait de la fluctuation de leur 
capacité fonctionnelle, il arrivait de temps à autre que les femmes ne 
soient pas capables d’assumer tous les aspects de leurs rôles sociaux 
rien qu’en adaptant leurs activités. Ceci déclenchait éventuellement 
un virage cognitif qui permettait aux femmes de surmonter les bar-
rières qu’elles s’étaient elles-mêmes imposées pour ce qui est de 
demander de l’aide et de l’accepter et, en bout de ligne, de continuer à 
s’acquitter des responsabilités associées à leurs rôles. Selon les expli-
cations d’une femme :

J’avais l’habitude de compter sur moi-même, mais maintenant, je 
sais que je peux accepter l’aide d’autrui. Avant, je ne demandais 
jamais qu’on m’aide. Dorénavant, mon rôle consiste plutôt [à] être 
là pour eux, mais j’ai aussi la possibilité de dire “Ok, merci bien. 
Pourriez-vous faire quelque chose pour moi?” » (Participante 001).
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Cette acceptation s’est développée au fil du temps, à mesure que 
les femmes prenaient conscience de leurs limitations fonctionnelles. 

Une autre stratégie mise en œuvre était la délégation de tâches, 
laquelle leur permettait de se concentrer sur les responsabilités qui 
leur importaient le plus et donc de continuer à remplir leurs rôles 
sociaux prioritaires. En fin de compte, cette évolution des pensées 
a permis aux femmes d’accomplir efficacement les responsabili-
tés liées à leurs rôles, même dans le contexte de leur état fonction-
nel altéré. Comme une femme l’a indiqué : « Après ma chirurgie, je 
n’avais plus la force de faire le tout dans son ensemble … [seule-
ment] garder le travail comme point de mire…si j’avais la possibilité 
de déléguer la préparation des repas … je pouvais concentrer mon 
attention sur mon travail de comptabilité » (Participante 005). 

Abandonner les rôles. Neuf des dix femmes ont délaissé un ou plu-
sieurs des rôles qu’elles remplissaient auparavant ou avaient espoir 
de remplir à l’avenir. Six femmes avaient allégé leur charge de tra-
vail, quitté leur emploi ou pris une retraite anticipée. Ces femmes 
n’avaient d’autre choix que d’abandonner certains rôles de manière à 
respecter les limites de leur énergie ou endurance. Au fur et à mesure 
de l’évolution de leur état fonctionnel, les femmes restructuraient 
leur vie autour des rôles qui étaient les plus importants à leurs yeux 
tout en en délaissant d’autres. Une femme s’est expliquée ainsi : 

Je peux vous énumérer ceux [les rôles sociaux] qui n’existent 
plus. Travailleuse, membre productif de la société … la dimen-
sion relation romantique [a] complètement disparu. Être mère 
est tout à fait hors de question... si tu es atteinte d’un CSA, tu 
ne te mets pas à faire des enfants. Je crois que le plus difficile, 
c’est toutes les choses que tu n’es plus » (Participante 003).

L’abandon de ces rôles constituait un réel sacrifice pour les 
femmes, car il contribuait à un sentiment de perte d’identité ainsi 
qu’une modification des attentes et des buts personnels.

Discussion
Les résultats de la présente étude illustrent l’incidence de l’état 

fonctionnel altéré sur les rôles sociaux dans le contexte du CSA et 
décrivent l’utilisation de stratégies à la fois comportementales et 
cognitives par les femmes pour composer avec ces changements. 

Adaptation des rôles sociaux en présence de maladie
Nos résultats prouvent que les femmes ayant le CSA et un état 

fonctionnel altéré redéfinissaient les rôles sociaux et les relations 
qui leur importaient le plus. Cela leur permettait de poursuivre leur 
participation aux responsabilités liées à leurs rôles prioritaires en 
dépit des bouleversements significatifs de leur vie engendrés par la 
maladie. Comme une grande partie des rôles sociaux des femmes 
mettaient en jeu des relations avec autrui, un rajustement de ces der-
nières faisait partie intégrante de l’adaptation des rôles sociaux des 
femmes. Ces dernières parlaient du développement d’un cercle rap-
proché d’individus capables de fournir du soutien, un cercle qu’elles 
valorisaient grandement. Ce résultat est en contradiction avec ceux 
d’une étude réalisée par Rosedale (2009) explorant le vécu de survi-
vantes du cancer du sein et indiquant que les participantes éprou-
vaient un sentiment de solitude lorsque le soutien ne leur était pas 
fourni des manières auxquelles elles s’attendaient, ce qui les amenait 
à croire que leurs relations n’étaient pas fiables. Bien que la présente 
étude indique que les femmes atteintes de CSA éprouvent également, 
post-diagnostic, des besoins non satisfaits au niveau de certaines 
relations, ce sentiment peut être atténué par la consolidation des rela-
tions au sein desquelles les femmes s’estimaient soutenues, à savoir 
le cercle rapproché d’individus sélectionnés par les femmes. 

Ainsi, les résultats de la présente étude suggèrent l’existence d’un 
processus d’adaptation grâce auquel les femmes atteintes de la maladie 
chronique qu’est le CSA redéfinissent leurs rôles et relations plutôt que 
de les abandonner complètement, ce qui leur permettait de maintenir 

une identité personnelle et sociale stable bien qu’altérée. Cette conclu-
sion suggère l’existence, chez les femmes atteintes de CSA, d’un méca-
nisme d’adaptation plus efficace qu’on ne pensait auparavant.

Maladie, rôles sociaux et identité
Les femmes ayant participé à cette étude décrivaient l’évolution de 

leurs rôles sociaux à mesure qu’elles apportaient des modifications 
à leurs activités et relations; cela était associé à une transformation 
de leur perception globale, laquelle aboutissait à un changement sur 
le plan de l’identité personnelle. Selon la théorie de l’identité, celle-ci 
se fonderait sur l’auto-catégorisation où la personne se voit remplir 
un rôle particulier et incorporer les significations et les attentes asso-
ciées à ce rôle afin de guider son comportement (Burke & Tully, 1977). 
Les femmes ont décrit par le biais de leurs récits leur adhésion à un 
nouveau « rôle de malade » implicite, lequel semble être apparu dans 
le cadre de l’expérience des femmes atteintes de CSA. Bien qu’au-
cune des femmes n’ait identifié explicitement ce nouveau rôle, toutes 
décrivaient les nouvelles exigences associées aux fréquentes visites à 
l’hôpital, les effets secondaires du traitement et les changements tou-
chant leurs capacités physiques débouchant sur de nouvelles respon-
sabilités dans le contexte de leur maladie. Ce nouveau rôle de malade 
s’accompagnait du délaissement de certains des rôles tenus avant le 
diagnostic; ces derniers ont été sacrifiés afin de pouvoir gérer les nou-
veaux engagements exigés par la maladie et maintenir les rôles jouis-
sant d’une plus haute priorité. Bon nombre des femmes sacrifiaient 
des rôles qui avaient façonné leur concept de soi de manière signifi-
cative et prégnante. On notait, à titre de pendant intrinsèque à cette 
perte, un remaniement de l’identité personnelle des femmes alors 
qu’elles s’adaptaient aux défis liés à leur état fonctionnel altéré tout 
en assimilant les responsabilités associées à la vie avec un CSA. 

Limites
Malgré l’emploi de techniques d’échantillonnage raisonné, il se peut 

que les résultats de cette étude ne représentent pas complètement l’ex-
périence de toutes les femmes composant avec le CSA et un état fonc-
tionnel altéré. Par exemple, il est possible que les femmes ayant consenti 
à participer aient davantage de soutien social ou de ressources à leur 
disposition. En outre, les entrevues ont été réalisées en une seule fois et 
il se peut que les résultats ne reflètent pas leur expérience longitudinale. 

Implications cliniques 
Les conclusions originales de la présente étude laissent entrevoir 

des interventions infirmières importantes en vue de faciliter le coping 
des femmes atteintes de CSA. L’importance du cercle rapproché fait 
ressortir la nécessité d’explorer de manière systématique ce réseau 
de soutien essentiel lors de l’évaluation initiale de ces femmes afin de 
favoriser la mobilisation de ces ressources, selon le cas. Ceci pourrait 
comprendre l’intégration de ressources de santé appropriées (p. ex. la 
thérapie de réadaptation ou la fourniture de services de traiteur) afin de 
promouvoir le maintien des rôles prioritaires. De plus, la normalisation 
du processus d’adaptation des relations existantes et le développement 
courant d’un cercle rapproché, tôt dans la trajectoire de la maladie, 
pourraient atténuer l’impact psychosocial associé à cette adaptation. 

De nouvelles recherches sont nécessaires pour étudier le type de sou-
tien fourni par les divers membres du cercle rapproché (p. ex. informa-
tionnel, émotionnel, pratique) et les meilleures façons d’en tirer parti pour 
faciliter l’adaptation. Les résultats d’études de ce type pourraient aider 
les infirmières à s’impliquer plus efficacement avec les réseaux de sou-
tien de ces femmes. De plus, des investigations sur le « rôle de malade » 
implicite aideront à élucider les adaptations cognitives vécues par cette 
population, notamment en ce qui concerne l’identité personnelle. 

Conclusions
Les conclusions révèlent les adaptations comportementales et 

cognitives utilisées par les femmes ayant le CSA et un état fonction-
nel altéré en vue de maintenir leur identité personnelle telle que 
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définie par leurs rôles sociaux prioritaires. La compréhension de ces 
adaptations permettra aux infirmières d’intervenir de manière à faci-
liter ces dernières et de protéger les rôles sociaux que les femmes 
valorisent le plus, ce qui débouche sur la préservation de leur iden-
tité personnelle dans le contexte de leur maladie à issue fatale.	
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by Savitri Singh-Carlson, Colleen Sherriff, 
Kris Trevillion, and Frances Wong 

The purpose of this paper is to present 
some innovative ideas that create dialogue 
for oncology nursing research with interdis-
ciplinary health professionals within clinical 
settings. As primary care providers, oncology 
nurses can be at the heart of research reports 
that impact treatments and monitor symptoms 
and side effects. They can be at the forefront 
of change that leads to best practice for per-
son-centred care while acting as patient advo-
cates by listening to their stories of suffering 
and their health care needs whilst providing 
expert care. It has been rewarding to use ‘shad-
owing’ whilst conducting qualitative research 
and to observe oncology nurses’ concentrated 
efforts, as they deliver chemotherapy and edu-
cate patients/family members, while utilizing 
interpreters, as only expert nurses can (Singh-
Carlson, 2010). The complexity of organization 
and structuring of nursing care is a research-
able phenomenon in itself and, when studied, 
the resulting knowledge can be harnessed and 
integrated into nursing education. 

Fostering nursing research is a leadership 
vision and fostering an interdisciplinary cul-
ture for nursing is a mission for nursing lead-
ers and managers. Any given clinical setting 
demands adherence to treatment delivery 
protocols using best practice standards and 
guidelines, as well as listening to patients’/
families’ stories that may sound different/
similar from the majority of stories, prob-
ably due to social/cultural, gender, or age 
factors. These situations may raise queries 
for nurses, as they are faced with address-
ing solutions for patient problems or unmet 
needs. As primary care providers, nurses 
have an opportunity to develop these queries 
into research studies with collaborators from 
other disciplines that will enhance knowledge 
for the nursing profession. Results from such 
research-related opportunities can change 
practice by improving best practice standard 
protocols and guidelines, lead to improve-
ment in patient care and, ultimately, enhance 
quality of life for patients and  work-related 
satisfaction for professionals.

Interdisciplinary research 
partnerships

Getting started in research can be exhila-
rating, as it ignites the passion to find answers 
to questions and problems related to nursing 
care. Clinical oncology nurses have a willing-
ness to improve care and to initiate change 
that is visible by their representation at 
Canadian Association of Nurses in Oncology 
conferences and by being active members. 

Getting started in research does not have 
to be in a lonely lab, like “Einstein”. Most 
research projects have added value because 
of interdisciplinary approaches, in the same 
manner as taking a team approach when 
presenting complex patient cases at team 
meetings. Finding solutions as part of inter-
disciplinary approaches strengthens the 
research design, especially when a group of 
like-minded health professionals’ share con-
cepts and methodology that broaden the 
research mapping process (Wilkes & Jackson, 
2013). Developing knowledge with interdisci-
plinary partnerships helps to translate knowl-
edge for a broader set of concepts because of 
differing disciplinary world view (Anderson, 
Kaufman, Kiel, & Carlson, 2008).

Model of interdisciplinary 
team approach

The Breast Research Team at Fraser Valley 
Centre of British Columbia Cancer Agency 
(BCCA) was founded by medical/radiation 

oncologists, a surgeon, nurse leaders, and clin-
ical nurses. It has grown to include a research 
assistant; expertise from patient and family 
counselling, mental health, and statistics; and 
nurse researchers, managers, and clinicians. 
The team meets regularly (short weekly or as 
necessary sessions) to discuss their current 
or future projects. Nurses have continuously 
identified practice-related problems that have 
been developed into research studies, and the 
results have been translated into active prac-
tice changes. The changes come about by 
adopting guidelines and protocols that are bet-
ter suited to this particular setting. By learning 
about other health care team members’ con-
cepts or incorporating their perspectives when 
designing projects, nurses were able to visual-
ize the impact the research results could make 
to their current practice. This helped to change 
nurse members’ worldview and afforded them 
opportunities to present at conferences and 
workshops, and to be part of writing manu-
scripts. For example, as part of this team, Kris 
has had the opportunity to gather and analyze 
data on patients’ perspectives about care pro-
vided by a Breast Cancer Care Nurse Navigator 
Program at the Abbotsford Cancer Centre of 
British Columbia Cancer Agency along with 
a project on screening for psychosocial dis-
tress. Colleen has been involved in various 
practice-related projects. However, projects 
with South Asian women cancer survivors 
have impacted her practice most by helping 
her develop cultural sensitivity and awareness 
when working with diverse populations. Both 
nurses feel that being a member of this inter-
disciplinary team has provided them with evi-
dence to support current changes in clinical 
practice and has given them opportunities to 
learn from others while contributing their clin-
ical viewpoint.

Global research team 
partnerships

Global research partnerships provide 
another avenue that helps to add knowledge 
to current practices. Being involved in part-
nerships with nurses in international settings 
allows us to view how policies, protocols, 
standards, and guidelines differ because of 
onco-politics in other clinical settings (Singh-
Carlson, 2010). Having conversations with 
health professionals in international settings 
allows nurses to compare best practice guide-
lines and to examine how and why practices 
are similar or differ. Discovering differences in 
educational levels for nurses who perform the 
same procedures helps to broaden the nursing 
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par Savitri Singh-Carlson, Colleen Sherriff, 
Kris Trevillion et Frances Wong

Cet article vise à présenter quelques nou-
velles idées favorables au dialogue entre les 
infirmières en oncologie et d’autres profes-
sionnels de la santé qui travaillent en milieu 
clinique, en vue de créer des partenariats de 
recherche interdisciplinaire. En tant que pres-
tataires de soins primaires, les infirmières en 
oncologie peuvent occuper une place cen-
trale dans des projets de recherche qui ont 
une incidence sur les traitements et la sur-
veillance des symptômes et des effets secon-
daires. Elles peuvent être à l’avant-garde de 
changements qui mènent à des pratiques 
exemplaires en matière de soins axés sur la 
personne tout en se faisant les championnes 
de la cause des patients en continuant 
d’écouter les histoires de souffrance des 
patients et de dégager leurs besoins et de les 
satisfaire de manière experte. L’expérience 
de « jumelage » pour mener notre recherche 
qualitative s’est avérée très positive. Nous 
avons pu observer les infirmières en oncolo-
gie dispenser des traitements de chimiothé-
rapie et instruire les patients et les membres 
de leur famille, tout en ayant recours à des 
interprètes comme seules les infirmières spé-
cialistes savent le faire (Singh-Carlson, 2010). 
La complexité de l’organisation et de la struc-
turation des soins infirmiers est un sujet qui 
se prête bien à la recherche. Les résultats de 

telles études peuvent alors être intégrés à la 
formation infirmière. 

Favoriser la recherche infirmière est une 
vision émanant des chefs de file et la créa-
tion d’une culture interdisciplinaire en soins 
infirmiers est une mission pour les gestion-
naires et les dirigeants des soins infirmiers. 
Tout milieu clinique requiert le respect des 
protocoles de traitement au moyen des meil-
leures normes et directives de pratique. Il 
convient également d’écouter les histoires 
des patients/familles qui peuvent sortir de 
la norme en raison, tout probablement, de 
facteurs socioculturels ou liés au sexe ou à 
l’âge. Ces situations peuvent susciter des 
questions pour les infirmières dans leur 
recherche de solutions aux difficultés ou 
aux besoins des patients. En tant que pres-
tataires de soins primaires, les infirmières 
ont l’occasion de transformer ces questions 
en sujets de recherche et de lancer des pro-
jets en collaboration avec des spécialistes 
d’autres disciplines. Les résultats de telles 
études renforcent les connaissances au sein 
de la profession infirmière et peuvent trans-
former la pratique en améliorant les pro-
tocoles et directives standards. Ces études 
peuvent également mener à des améliora-
tions au niveau des soins aux patients et, en 
dernière analyse, rehausser la qualité de vie 
des patients ainsi que la satisfaction des pro-
fessionnels face à leur travail. 

profession’s world view. Partnering with nurses 
in international settings permits the oncol-
ogy nursing profession to foster and empower 
knowledge development within settings where 
nurses practise with lesser resources.

Changing nursing  
research culture

Oncology nursing research has reached 
an advanced stage. However, it is still in its 
infancy in some ways. By encouraging oncol-
ogy clinical nurses to work on research proj-
ects within interdisciplinary teams, it will help 
to build networks with opportunities for men-
torship for novice researchers (Degner, 2012). 
Encouraging oncology nurses early in their 
career to become successful research scien-
tists will allow the nursing profession to ‘go 
forward’ instead of ‘holding back’ young minds 
who can be fostered and mentored by nursing 

leaders (Degner, 2012). Engaging clinical nurses 
at the beginning of planning a project, as part 
of developing the research design and pro-
cesses, will help broaden their body of knowl-
edge and help them to reflect on their own 
practice, be leaders, report results at confer-
ences, and be part of the dissemination activi-
ties. Being part of the research process affords 
opportunities in writing protocols, applying for 
ethical approval, data collection and analysis 
along with dissemination (Whittemore, 2007). 
Being part of a research team lends to a change 
in mindset, and working with an interdisciplin-
ary team helps to provide a broader perspective 
by providing different lens to the same issue or 
procedure. 	
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Les partenariats de 
recherche interdisciplinaire

Les premiers pas dans le domaine de la 
recherche peuvent être très stimulants, car 
ils s’accompagnent d’un désir passionné de 
trouver des réponses à des questions et des 
enjeux liés aux soins infirmiers. Les infir-
mières en oncologie clinique sont disposées 
à améliorer les soins et à mettre en place des 
changements qu’elles font connaître lors des 
conférences de l’Association canadienne des 
infirmières en oncologie (ACIO/CANO) et en 
étant membres actives de leur organisme. 

Pour se lancer en recherche, nul besoin 
de s’enfermer dans un laboratoire solitaire 
comme Einstein. La plupart des projets de 
recherche présentent une valeur ajoutée en 
raison de leur approche interdisciplinaire. 
Le processus est semblable à une approche 
en équipe pour étudier des cas complexes. 
La recherche de solutions par des approches 
interdisciplinaires renforce la conception 
de la recherche, surtout lorsqu’un groupe 
de professionnels de la santé qui partagent 
la même vision échangent des concepts et 
des méthodes qui élargissent le processus 
de schématisation de la recherche (Wilkes 
& Jackson, 2013). Le développement des 
connaissances dans le cadre de partenariats 
interdisciplinaires contribue à l’application 
des connaissances à toute une gamme de 
concepts, puisque chaque partenaire pos-
sède sa propre façon de concevoir les choses 
(Anderson, Kaufman, Kiel & Carlson, 2008). 

Modèle pour une approche 
collective interdisciplinaire

L’équipe de recherche sur le cancer du 
sein au Fraser Valley Centre de la British 
Columbia Cancer Agency (BCCA) a été mise 
en place par des oncologues médicaux et 
des radio-oncologues, un chirurgien, des 
infirmières chefs et des infirmières clini-
ciennes. Depuis, l’équipe s’est élargie et 
comprend maintenant une assistante de 
recherche, des conseillers pour les patients 
et leur famille, des spécialistes en santé 
mentale, une spécialiste en statistiques, 
des infirmières chercheuses, des gestion-
naires en soins infirmiers et des infirmières 
cliniciennes. L’équipe se réunit réguliè-
rement (brèves séances hebdomadaires, 
ou au besoin) pour discuter des projets 
actuels ou futurs. Les infirmières savent 
toujours cerner des enjeux liés à la pra-
tique. Ces idées sont ensuite converties en 
sujets de recherche, et les résultats ont pro-
duit des changements concrets dans la pra-
tique. Le processus entraîne la création de 
nouveaux protocoles et directives qui sont 
mieux adaptés au contexte particulier. Le 
travail interdisciplinaire permet de décou-
vrir les concepts des autres membres de 
l’équipe de santé ou d’intégrer leurs idées 

dans la conception de projets. Cela per-
met aux infirmières de visualiser l’impact 
des résultats de recherche sur leur pra-
tique actuelle, ce qui aide les infirmières au 
sein de l’équipe à élargir leur vision et leur 
donne des occasions de donner des pré-
sentations dans le cadre de conférences 
et d’ateliers et de contribuer à des manus-
crits. Par exemple, Kris, un des membres 
de notre équipe, a eu l’occasion de recueil-
lir et d’analyser des données sur les points 
de vue des patients au sujet des soins pro-
digués par le Breast Cancer Care Nurse 
Navigator Program (programme des infir-
mières pivots en oncologie, cancer du sein) 
au Abbotsford Cancer Center de la BCCA, 
et de prendre part à un projet sur le dépis-
tage de la détresse psychosociale. Colleen, 
un autre membre de l’équipe, a commencé 
à s’impliquer dans différents projets liés à 
la pratique, dont des projets avec des sur-
vivantes du cancer de culture sud-asiatique; 
ces projets ont eu un impact particulier sur 
sa pratique puisqu’ils l’ont aidée à accroître 
sa sensibilité culturelle, ce qui est utile pour 
son travail auprès de populations diverses. 
Kris et Colleen ont toutes deux indiqué que 
leur participation à cette équipe interdis-
ciplinaire leur a permis de comprendre les 
raisons scientifiques qui sous-tendent les 
changements actuels dans la pratique cli-
nique et leur a donné des occasions d’ap-
prendre d’autrui tout en offrant leurs points 
de vue de cliniciennes. 

Partenariats de recherche 
internationaux 

Les partenariats de recherche interna-
tionaux permettent eux aussi de produire 
des connaissances qui enrichissent les pra-
tiques actuelles. La participation à des par-
tenariats avec des infirmières dans des 
contextes internationaux nous permet de 
constater à quel point les politiques, les pro-
tocoles, les normes et les lignes directrices 
diffèrent en raison des politiques régissant 
l’oncologie dans d’autres milieux cliniques 
(Singh-Carlson, 2010). Le fait d’avoir des 
conversations avec des professionnels de 
la santé dans des contextes internationaux 
permet aux infirmières de comparer les pra-
tiques exemplaires et d’examiner le com-
ment et le pourquoi des similitudes et des 
différences entre pratiques. Les différences 
dans les niveaux d’études des infirmières 
qui effectuent les mêmes procédures contri-
buent à élargir la vision de la profession 
infirmière. Les partenariats entre infirmières 
dans des contextes internationaux per-
mettent à la profession des soins infirmiers 
en oncologie d’encourager et de soutenir le 
développement du savoir dans des contextes 
où les infirmières disposent de ressources 
moindres. 

Transformations au sein de 
la culture de recherche en 
sciences infirmières

La recherche infirmière en oncologie a 
beaucoup progressé. Cependant, de plusieurs 
façons, elle demeure jeune. La participation 
d’infirmières cliniciennes à des projets de 
recherche au sein d’équipes interdisciplinaires 
contribuera à l’établissement de réseaux qui 
offriront des occasions de mentorat aux cher-
cheurs et chercheuses novices (Degner, 2012). 
Le fait d’encourager les infirmières en onco-
logie tôt dans leur carrière à s’orienter vers la 
recherche aidera la profession infirmière à pro-
gresser et contribuera à l’épanouissement des 
jeunes esprits grâce au mentorat offert par les 
infirmières d’expérience (Degner, 2012). Le fait 
de mobiliser les infirmières cliniciennes dès 
le début de la planification d’un projet dans 
le cadre de l’élaboration de la méthodologie 
et des processus de recherche leur permettra 
d’élargir leurs connaissances et les aidera à 
réfléchir à leur propre pratique, à devenir des 
chefs de file, à présenter leur recherche dans 
le cadre de conférences et à contribuer à des 
activités de dissémination. La participation 
au processus de recherche génère des occa-
sions de rédaction de protocoles, de demande 
d’approbations déontologiques, de collecte 
et d’analyse de données et de dissémination 
(Whittemore, 2007). L’appartenance à une 
équipe de recherche mène à des changements 
d’optique, et le travail au sein d’une équipe 
interdisciplinaire aide à élargir les points de 
vue et à examiner une même question ou pro-
cédure sous différents angles. 	
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by Manon Lemonde, RN, PhD

In 2005, at the Multinational Association 
of Supportive Care in Cancer (MASCC) 
annual conference in Geneva, the Best 
Young Investigator Award was presented to 
Sultan Kav of Turkey for her study, “Nurses’ 
attendance of patient education and fol-
low-up for oral chemotherapy (CT) treat-
ment in Turkey”. The author noted that 
oral agents increasingly were part of treat-
ment regimens and that self-administration 
occurred outside of the traditional settings 
of a clinic, office, or hospital. She also found 
that 87% of the nurses had not received 
any education on the oral drugs; 73% of the 
nurses stated that there was no guideline/
protocol for oral CT administration in their 
unit; and 92% of the subjects reported the 
lack of educational materials specifically for 
oral CT agents. These results were subse-
quently published in the Supportive Care in 
Cancer—Official Journal of MASCC in 2006 
(Kav & Bostanci, 2006).

The MASCC Education Study Group won-
dered if these results were confined to 
Turkey or perhaps a world-wide phenome-
non. Between November 2005 and January 
2007, the Kav and Bostanci`s study was rep-
licated by nurse coordinators from 15 coun-
tries who collected survey data for a total 
of 1,115 oncology nurses. The survey con-
sisted of 16 open-ended and multiple-choice 
questions including demographics, the most 
commonly used oral CT agents, availability 
of policy/guidelines for administration of 
oral CT agents, nurse education about oral 
CT drugs, involvement in patient education 
and information, the reasons for not being 
involved, and problems/difficulties they 
faced as nurses; one open-ended question 
was added to seek suggestions from nurses 
to facilitate better education, follow-up, and 
compliance to treatment of patients receiving 
oral CT (Kav et al., 2008). In this study, only 
27% of responding nurses claimed they pro-
vided patients with all necessary information; 
they reported poor education and follow-up 
methods and requested professional educa-
tion for nurses and materials for patients.

In August 2007, a basic tool, the 
Multinational Association for Supportive 
Care in Cancer (MASCC) Oral Agent 
Teaching Tool (MOATT©), was written by 
six expert nurses; the tool was reviewed by 
a pharmacist and some of the original nurse 

coordinators for  comprehensiveness, accu-
racy, and cultural sensitivity. After minor 
edits, the next step took place in 2008 when 
17 nurse coordinators from 15 countries 
attended a “Train the Trainer” meeting in 
Houston. The tool was condensed to a one 
page, two–sided format (Kav, Schulmeister, 
Nirenberg, Barber, Johnson, & Rittenberg, 
2010).

The final MOATT© contains four sections 
(Table 1). The tool has been implemented in 
nine countries; translated and adapted into 
13 languages, all available on www.mascc.
org. There are key assessment questions—
such as: “Are you able to swallow a pill?”. 
Fourteen items with general instructions, 
such as keep pills away from pets and chil-
dren, are related to patient education. Drug-
specific information such as drug names 
(generic and trade), schedule, precautions, 
and what it looks like greatly contribute 
to this assessment. The evaluation section 
includes the health care provider helping the 
patient and/or caregiver review questions to 
ensure understanding. The tool includes an 
additional page that can be a handout with 
drug-specific information.

Oral agents for cancer treatment com-
monly are prescribed throughout the world. 
Since oral agents usually are self-admin-
istered or administered by lay caregivers, 
patient education is vital to help ensure that 
the oral agents are being stored, handled, 

and taken correctly. When oral agents are 
taken as prescribed and patients are well 
informed about signs and symptoms to 
report, patient outcomes are optimized. 
Patient education varies globally; conse-
quently, there is a need for a consistent 
and comprehensive approach to educate 
patients about oral cancer treatment.

The MOATT© provides a structured 
format to ensure all key areas of patient 
assessment and teaching are addressed. 
It allows for individualization of teaching 
and uses evidence-based tenets in patient 
education. The MOATT© has been rec-
ognized as a useful tool, which has been 
cited in articles, used in research and qual-
ity improvement projects, and as an easy 
assist in teaching patients about oral cancer 
treatment. Evaluations revealed that, while 
popular and appreciated, the MOATT was 
underutilized (Rittenberg, 2012). Feedback 
suggested better marketing plus develop-
ment of a user guide to serve as an intro-
duction and to assist in how to use the 
MOATT, giving examples. Three of the orig-
inal experts and the new MASCC Education 
Study Group chairperson reviewed the need 
and content for a User Guide. This was fur-
ther conceptualized by a team of MASCC 
members from the MASCC Education Study 
Group who became directly involved in the 
development, dissemination, application, 
and evaluation of the user guide. In order 

Professional resource review

MASCC Oral Agent Teaching Tool (MOATT): 
Yesterday, today and tomorrow

Table 1: The MOATT© sections and contents

Sections

I: Key Assessment Questions
to assess the patient’s knowledge of the treatment plan, current medications, and ability 
to obtain and take an oral cancer agent

II: Patient Education 
general patient teaching instructions applicable to all oral cancer agents  (storage, 
handling, disposal, system to remember, actions  if problems)

III: Drug Specific information
used to provide drug-specific information (dose & schedule, side effects, and potential 
interactions) 

 IV:  Evaluate
questions that may be asked to ascertain understanding of the information provided

An additional page is added as a handout of Drug-Specific Information that can be 
provided to the patient in the absence of any other prepared information

Source: Kav, S., Johnson, J., Rittenberg, C., Lemonde, M., & Barber, L. (2013). Development 
of a guide to assist in the use of the MASCC Oral Agent Teaching Tool (MOATT), 
International Cancer Nursing News, 25(4), 1–8
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to capture the richness and the important 
process of the MOATT©, the guide summa-
rizes not only the process for the develop-
ment of the MOATT, but also includes case 
studies and scholarly works. The content of 
the user guide includes: a patient education 
tutorial, background of the development 
of the MOATT, four case studies from four 
countries that demonstrate clinical applica-
tion, two abstracts of its use in research, a 
copy of the tool, sample of an adapted edu-
cation templates (courtesy of Dana Farber in 
Boston), and samples of abstracts and post-
ers presented at conferences.

The MOATT© is easy-to-use, well 
researched, refined, and internationally 
available. The user guide provides back-
ground for patient education in general, 
plus a framework and examples of its use-
fulness in clinical and research settings. The 
user guide can be downloaded http://www.
mascc.org/assets/documents/moatt_user-
guide.pdf at no cost. It is requested that 
MASCC be notified should a person use 
it in research (Kav, Johnson, Rittenberg, 
Lemonde, & Barber, 2012).

In conclusion, the development of oral 
chemotherapy agents has changed the par-
adigm of both cancer treatment and patient 
education. This type of therapy offers 
numerous advantages to patients and their 

families while simultaneously transitioning 
responsibility for aspects of care that have 
been provided by trained health care pro-
fessionals. Opportunities once available for 
nurses to teach are lost; new approaches 
are necessary to ensure understanding 
and adherence. The MOATT is easy to use, 
well researched, refined, and internation-
ally available. The MOATT User Guide pro-
vides background for patient education 
in general, plus a framework and example 
of the MOATT`s usefulness in clinical and 
research settings (Rittenberg, Lemonde, Kav, 
Johnson & Barber, 2012).	
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par Manon Lemonde, inf., Ph.D.

En 2005, à la conférence annuelle de la 
Multinational Association of Supportive 
Care in Cancer (MASCC) [Association multi-
nationale de soins de soutien oncologiques] 
tenue à Genève, le prix du Meilleur jeune 
chercheur a été décerné à Sultan Kav de 
Turquie pour son étude “Nurses’ attendance 
of patient education and follow-up for oral 
chemotherapy treatment in Turkey”. Cette 
auteure soulignait que les médicaments 
oraux faisaient de plus en plus partie des 
schémas thérapeutiques et que l’auto-admi-
nistration survenait en dehors des milieux 
conventionnels que sont les cliniques, les 
cabinets et les hôpitaux. Elle a également 

découvert que 87 % des infirmières n’avaient 
reçu aucune formation sur les médicaments 
oraux; 73 % des infirmières indiquaient qu’il 
n’existait, dans leur unité, aucune direc-
tive ni aucun protocole pour l’administra-
tion de la chimiothérapie par voie orale; de 
plus, 92  % des répondantes rapportaient 
l’absence de matériel pédagogique concer-
nant spécifiquement les agents de chimio-
thérapie orale. Ces résultats ont ensuite été 
publiés dans la revue officielle de la MASCC, 
Supportive Care in Cancer—Official Journal 
of MASCC (Kav & Bostanci, 2006)

L’Education Study Group [Groupe 
d’étude sur l’éducation] de la MASCC s’est 
demandé si ces résultats concernaient uni-
quement la Turquie ou s’il s’agissait plutôt 

d’un phénomène d’envergure mondiale. 
C’est ainsi qu’entre novembre 2005 et jan-
vier 2007, l’étude de Kav et Bostanci a été 
reprise par des coordonnatrices des soins 
infirmiers de 15 pays qui ont recueilli des 
données d’enquête auprès d’un total de 
1115 infirmières en oncologie. L’enquête 
comportait 16 questions ouvertes et ques-
tions à choix multiple portant notamment 
sur les caractéristiques démographiques, les 
agents de chimiothérapie orale les plus utili-
sés, la disponibilité de politiques/directives 
pour l’administration d’agents de chimio-
thérapie orale, la formation des infirmières 
relativement aux produits chimiothérapeu-
tiques oraux, la participation à l’éducation 
et à l’information du patient, les raisons 

Critique de ressource professionnelle

Outil d’enseignement pour les patients qui 
prennent des médicaments oraux de la 
MASCC (MOATT) : hier, aujourd’hui et demain
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d’une non-participation éventuelle et enfin, 
les difficultés et/ou problèmes rencontrés 
par les infirmières; une question ouverte 
supplémentaire demandait aux infirmières 
de suggérer tout ce qui pourrait faciliter une 
meilleure éducation, le suivi et l’observance 
du traitement par les patients recevant de 
la chimiothérapie par voie orale (Kav et al., 
2008). Dans cette étude, seulement 27  % 
des répondantes affirmaient fournir à leurs 
patients l’ensemble de l’information néces-
saire; elles déploraient l’insuffisance des 
méthodes d’éducation et de suivi et vou-
laient qu’on leur fournisse un apprentis-
sage professionnel et du matériel pour les 
patients.

En août 2007, un outil de base, l’Ou-
til d’enseignement pour les patients qui 
prennent des médicaments oraux de la 
MASCC (MOATT©) a été élaboré par six 
infirmières expertes; l’outil a été révisé 
par un pharmacien et plusieurs des coor-
donnatrices des soins infirmiers originales 
afin d’en garantir l’exhaustivité, l’exacti-
tude et l’adaptation aux réalités culturelles. 
Quelques modifications mineures ont été 
apportées à l’outil, et l’étape suivante a eu 
lieu en 2008 lorsque 17 coordonnatrices 
des soins infirmiers de 15 pays ont assisté, 
à Houston, à une réunion de formation des 
formateurs. L’outil a alors été condensé 
afin de tenir sur les deux côtés d’une 
même feuille (Kav, Schulmeister, Nirenberg, 
Barber, Johnson & Rittenberg (2010). 

L’outil MOATT© final se compose de 
quatre sections (tableau 1).L’outil a été mis 
en œuvre dans neuf pays, traduit et adapté 
en treize langues, toutes les versions étant 
offertes à www.mascc.org. Il comporte 
des questions d’évaluation clés telles que 
« Êtes-vous capable d’avaler vos pilules 
ou tablettes? ». Quatorze questions conte-
nant des instructions générales de type 
« Conserver les pilules/tablettes hors de la 
portée des enfants ou animaux » concernent 
l’éducation du patient. Des renseignements 
sur des médicaments particuliers—tels 
que les noms de médicaments (génériques 
et commerciaux), les horaires de prise, les 
précautions et leur apparence visuelle—
complètent utilement cette évaluation. La 
section Évaluer inclut le fournisseur de 
soins qui aide le patient et/ou son soignant 
naturel à examiner les questions afin d’en 
faciliter la compréhension. L’outil comporte 
une page additionnelle où l’on peut inscrire 
l’information relative aux médicaments et la 
remettre au patient. 

Des médicaments oraux sont couram-
ment prescrits dans l’ensemble du monde 
pour le traitement du cancer. Étant donné 
que les médicaments oraux font habituel-
lement l’objet d’une auto-administration 
ou d’une administration par des non-pro-
fessionnels, l’éducation joue un rôle vital 
puisqu’elle permet de veiller à ce que les 

médicaments oraux sont conservés, mani-
pulés et pris comme il faut. Lorsque les 
médicaments oraux sont pris de la manière 
prescrite et que les patients sont bien 
au courant des signes et des symptômes 
qu’ils doivent signaler, les résultats pour le 
patient en sont optimalisés. L’éducation au 
patient varie largement; il est donc néces-
saire d’élaborer une approche cohérente 
et globale en vue d’instruire les patients 
au sujet du traitement du cancer par voie 
orale.

Le MOATT© fournit un cadre structuré 
permettant d’aborder tous les domaines 
clés de l’évaluation initiale et de l’éduca-
tion du patient. Il permet d’individualiser 
l’enseignement et s’appuie sur des prin-
cipes éprouvés de l’éducation du patient. 
Le MOATT© est un outil pratique reconnu 
qui a fait l’objet de citations dans la litté-
rature, qui a été utilisé dans des projets de 
recherche et d’amélioration de la qualité et 
comme aide pratique lors de séances d’en-
seignement au patient sur le traitement oral 
du cancer. Les évaluations ont révélé une 
sous-utilisation du MOATT en dépit de la 
popularité et de l’appréciation dont il jouit 
(Rittenberg, 2012). La rétroaction suggérait 
de meilleurs efforts de commercialisation 
et la conception d’un guide d’utilisation qui 
présenterait l’outil, montrerait comment 
l’utiliser en donnant des exemples. Trois 
des expertes originales et la nouvelle pré-
sidente du Groupe d’étude sur l’éducation 
ont examiné la nécessité de créer un guide 
d’utilisation et en ont dégagé le contenu. 
Ces résultats ont été conceptualisés par une 
équipe formée de membres de la MASCC 

appartenant au Groupe d’étude sur l’éduca-
tion qui se sont directement impliqués dans 
le développement, la diffusion, l’application 
et l’évaluation du guide d’utilisation. Afin 
de bien saisir la richesse et l’importance du 
processus à la base du MOATT©, le guide en 
résume la démarche d’élaboration et com-
prend également des études de cas et des 
articles de recherche. La table des matières 
du guide comprend ce qui suit : un tuto-
riel pour l’éducation du patient, des ren-
seignements généraux sur l’élaboration du 
MOATT, quatre études de cas en provenance 
de quatre pays différents qui illustrent son 
application clinique, deux abrégés sur son 
utilisation en recherche, un exemplaire de 
l’outil, un échantillon de modèles d’édu-
cation adaptés (avec l’aimable autorisa-
tion de Dana Farber à Boston) et enfin, des 
exemples d’abrégés et d’affiches présentés 
dans le cadre de conférences. 

Le MOATT© est un outil raffiné qui est 
facile à utiliser, disponible à l’échelle inter-
nationale et a fait l’objet de recherches 
approfondies. Le guide d’utilisation fournit 
de l’information générale en matière d’édu-
cation du patient ainsi qu’un cadre et des 
exemples de son utilité dans des milieux 
cliniques et des milieux de recherche. Le 
guide d’utilisation peut être téléchargé gra-
tuitement à http://www.mascc.org/assets/
documents/moatt_userguide.pdf. Toute 
personne qui l’utilise à des fins de recherche 
est priée de le signaler à la MASCC (Kav, 
Johnson, Rittenberg, Lemonde & Barber, 
2012).

En guise de conclusion, la mise au point 
de produits chimiothérapeutiques oraux a 

Tableau 1 : Sections et contenu de l’outil MOATT©

Sections

I : Questions clés pour l’évaluation initiale
Afin d’évaluer les connaissances du patient relativement à son plan thérapeutique, 
à sa liste de médicaments actuelle et à son aptitude à obtenir et à prendre un agent 
chimiothérapeutiques oral

II : Éducation du patient 
Instructions générales d’enseignement au patient s’appliquant à l’ensemble des agents 
chimiothérapeutiques oraux (conservation, manipulation, élimination, système de rappel 
pour la prise des médicaments, mesures à prendre en cas de problèmes)

III : Éducation spécifique au médicament
Sert à fournir des renseignements sur des médicaments particuliers (dose et horaire, 
effets secondaires et interactions éventuelles) 

IV : Évaluer
Les questions qui peuvent être posées afin de vérifier la bonne compréhension de 
l’information fournie

Une page additionnelle où l’on peut inscrire l’information relative aux médicaments et la 
remettre au patient en l’absence de tout autre document d’information structuré.

Source : Kav, S., Johnson, J., Rittenberg, C., Lemonde, M., & Barber, L. (2013). Development 
of a guide to assist in the use of the MASCC Oral Agent Teaching Tool (MOATT), 
International Cancer Nursing News, 25(4), 1-8.
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transformé le paradigme du traitement du 
cancer et celui de l’éducation du patient. 
Ce type de traitement offre de nombreux 
avantages aux patients et à leurs proches 
et aboutit, simultanément, à un transfert 
de la responsabilité de certains aspects des 
soins qui étaient jusqu’alors dispensés par 
des professionnels de la santé ayant suivi 
une formation à cet effet. Les infirmières 
y ont ainsi perdu des occasions d’ensei-
gner; il leur faut donc trouver de nouvelles 
approches pour assurer la compréhen-
sion du traitement et son observance. Le 
MOATT© est un outil raffiné qui est facile à 
utiliser, disponible à l’échelle internationale 
et a fait l’objet de recherches approfondies. 
Le guide d’utilisation fournit de l’informa-
tion générale en matière d’éducation du 
patient ainsi qu’un cadre et des exemples de 
son utilité dans des milieux cliniques et des 
milieux de recherche (Rittenberg, Lemonde, 
Kav, Johnson & Barber, 2012).	
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In the past few months, we have had two 
opportunities to pause and reflect on the 
value that our profession adds to the quality 
and safety of care. Nursing Week, a national 
celebration in May, focused on nursing as a 
leading force for change. Oncology Nursing 
Day in April embraced the importance of 
engaging with patients, families, and care-
givers. This gave us an opportunity to rec-
ognize the responsibilities and mandate of 
nurses to promote and provide the high-
est standards of care for individuals and 
families who, in our environments, are 
experiencing cancer or who are at risk of 
developing cancer. 

Over the next quarter, CANO/ACIO is 
focusing on a number of priorities within 
the four pillars of our strategic plan that 
will help meet this mandate. The following 
description highlights the work that will be 
undertaken. 

Our Council of Chapters and Special 
Interest Groups are the drivers of our work 
and they provide ongoing leadership and 
consultation to the Board of Directors. 
Aligning their work to the strategic prior-
ities is fundamental to meeting goals and 
objectives established for the next three 
years. We are exploring how best to sup-
port and evolve this structure within the 
association. 

We are also reviewing the Standards of 
Care, Roles in Oncology Nursing, and Role 
Competencies document to ensure that it 
represents the full range of cancer nursing 
roles and practice across the spectrum of 
care. Oversight of an education strategy will 
be performed by a new national education 
committee with representatives from across 
the country. A framework will be selected 
that supports a direction for professional 
continuing education so that nurses who 
are striving to meet practice standards and 
expected role competencies within their 
diverse work settings will be aware of cur-
riculum that is currently available. As we 
move along the continuum of novice to 
expert, uptake of standards and guidelines 
will establish a best practice approach to 
care that is valued from both the patient 
and family. Resource networks and oppor-
tunities for knowledge exchange are cur-
rently being established to link knowledge 
to practice.

The National Chemotherapy Standards 
and Competencies document has been a 
valuable document to practitioners, admin-
istrators, researchers, and educators across 
the country. We are setting priorities for 
the development of the next set of stan-
dards and guidelines. We are also develop-
ing a process that enables us to do this in 

a timely way without affecting the standard 
and quality that members and others have 
come to expect.

We are developing a three- to five-year 
roadmap for our journal activities that 
aligns to CANO priorities. And, we are 
reviewing our communication strategy to 
determine how best to use different vehi-
cles of communication to which we have 
access. This includes the journal, our web-
site, e-newsletter, and social media.

From a leadership perspective, our 
future as an association is only as strong 
as our members. We are committed to lead-
ership capacity building and succession 
planning and we are working on leadership 
pathways to support nurses who are engag-
ing in CANO leadership roles. 

In closing, we have an enthusiastic and 
highly engaged Board of Directors with a 
very ambitious strategic plan. We will keep 
you updated on our progress and appreciate 
your ongoing contribution. See you in the 
fall at our annual conference and general 
annual meeting that will be held October 
26–29 in Quebec City!	

Barbara Fitzgerald, RN, MScN
CANO President

President’s Message

CANO/ACIO Strategic Directions 2013–2016
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Australian cancer nursing shares many 
similarities with that in Canada. We are 
a large country with a geographically 
dispersed population. The majority of 
Australians live in capital cities on the East 
Coast, with small population centres scat-
tered across rural and remote areas of the 
country. This presents enormous challenges 
for delivery of specialized cancer services, 
and some disparities in terms of access 
to and outcomes from care. Recent years 
have seen important investments in the 

development of regional cancer centres with 
infrastructure and linkages to metropolitan 
services that enable cancer services to be 
delivered closer to home. Telehealth services 
are also growing rapidly, and it is now com-
mon for multidisciplinary meetings to use 
such technologies. Even with these develop-
ments, many Australians are still required to 
travel significant distances for treatment.

The Australian population is very 
diverse, with nearly one in four born outside 
the country. Our position in the Asia Pacific 

region means that we have especially close 
relationships with the rapidly developing 
countries in this region. Cancer nurses are 
increasingly required to demonstrate high 
levels of cultural competence to ensure ser-
vices meet the cultural needs of the diverse 
populations.

Aboriginal and Torres Strait Islander peo-
ples were the first Australians. They identify 
themselves with the land and their relation-
ships with others. There are more than 500 
clans with unique languages and traditions. 

International perspectives

Australia

Durant ces derniers mois, nous avons 
eu deux occasions de marquer un temps 
d’arrêt et de réfléchir à la valeur que notre 
profession vient ajouter à la qualité et à la 
sécurité des soins. La Semaine des soins 
infirmiers, une célébration nationale tenue 
en mai, avait pour thème « Soins infirmiers: 
puissante force de changement ». La Journée 
des soins infirmiers en oncologie tenue en 
avril soulignait l’importance de s’impliquer 
auprès des patients, des familles et des soi-
gnants. Cela nous a permis de reconnaître 
les responsabilités et la mission du per-
sonnel infirmier qui sont de promouvoir 
et de dispenser les normes les plus élevées 
en matière de soins aux patients et à leurs 
proches, qui, dans notre contexte, sont tou-
chés par le cancer ou à risque de l’être. 

Au cours du trimestre prochain, l’ACIO/
CANO va concentrer son attention sur plu-
sieurs priorités au sein des quatre piliers 
de notre plan stratégique qui aideront à 
remplir cette mission. La description sui-
vante fait ressortir les travaux qui seront 
entrepris. 

Notre conseil des sections et nos groupes 
d’intérêts spéciaux sont les moteurs de 
notre travail et ils font profiter le conseil 
d’administration de leur leadership et 
conseils. L’alignement de leurs travaux avec 
les priorités stratégiques est essentiel à l’at-
teinte des buts et objectifs établis pour les 
trois prochaines années. Nous explorons les 
meilleurs moyens de soutenir cette struc-
ture au sein de l’Association et de favoriser 
son évolution. 

Nous sommes également en train de 
passer en revue le document Normes de 
soins, rôles infirmiers en oncologie et com-
pétences relatives aux rôles infirmiers afin 
de nous assurer qu’il représente la gamme 
complète de la pratique et des rôles infir-
miers en cancérologie dans tout le conti-
nuum des soins. L’encadrement d’une 
stratégie en matière de formation sera réa-
lisé par un nouveau comité national de la 
formation comptant des représentantes de 
l’ensemble du pays. On sélectionnera un 
cadre appuyant une orientation particulière 
pour la formation professionnelle conti-
nue afin que les infirmières qui s’efforcent 
de répondre aux normes de pratique et aux 
compétences relatives aux rôles infirmiers 
prévues pour leurs divers milieux de travail 
soient au courant des programmes d’études 
offerts à l’heure actuelle. À mesure que nous 
progressons au long du continuum allant de 
débutante à experte, la mise en œuvre de 
normes et de lignes directrices instituera 
une approche des meilleures pratiques de 
soins qui sera appréciée par les patients et 
leur famille. Des réseaux de ressources et 
des occasions d’échanges de connaissances 
sont actuellement mis en œuvre afin de 
relier le savoir à la pratique.

Le document Normes et compétences 
pour la pratique infirmière liée à la chimio-
thérapie anticancéreuse s’est avéré être un 
précieux outil pour les praticiens, les ges-
tionnaires, les chercheurs et les enseignantes 
un peu partout au pays. Nous sommes en 
train de fixer les priorités pour l’élaboration 

du prochain ensemble de normes et de lignes 
directrices. Nous sommes au beau milieu 
de la conception d’un processus qui nous 
permettra d’y parvenir en temps oppor-
tun sans affecter le niveau et la qualité que 
les membres et d’autres intervenants sont 
désormais en droit d’attendre de nous. 

Nous mettons au point une feuille de 
route couvrant 3-5 années pour les activités 
de la Revue qui s’alignent avec les priorités 
de l’Association. De plus, nous travaillons à la 
révision de notre stratégie de communication 
afin de déterminer la meilleure façon d’utili-
ser les différents vecteurs de communication 
auxquels nous avons accès. Il s’agit notam-
ment de la Revue, de notre site Web, du bulle-
tin électronique et des médias sociaux.

Du point de vue du leadership, notre 
Association puise sa force future dans ses 
membres. Nous nous engageons à renforcer les 
capacités de leadership et à assurer la planifi-
cation de la relève et travaillons actuellement à 
l’établissement de voies menant aux postes de 
leadership afin d’appuyer les infirmières qui 
souhaitent en tenir au sein de leur Association. 

Pour conclure, nous avons un conseil 
d’administration enthousiaste, très engagé et 
qui s’est doté d’un plan stratégique des plus 
ambitieux. Nous vous tiendrons au courant 
de nos progrès et apprécions vivement vos 
contributions continues. Au plaisir de vous 
voir cet automne à la conférence nationale et 
à l’assemblée générale annuelle qui se tien-
dront à Québec du 26 au 29 octobre!	

Barbara Fitzgerald, inf., M.Sc.inf.

Message de la présidente

Orientations stratégiques de l’ACIO/CANO pour 2013–2016
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Le Canada et l’Australie ont beaucoup 
en commun pour ce qui est des soins infir-
miers liés au cancer. Comme le Canada, 
l’Australie est un immense pays doté d’une 
population dispersée sur le plan géogra-
phique. La plupart des Australiens vivent 
dans de grandes villes sur la côte Est et dans 
de petites agglomérations parsemées dans 
des régions rurales et reculées. Cette réalité 
présente des défis considérables en ce qui 
concerne l’offre de services spécialisés liés 
au cancer. L’accès aux soins et les résultats 
des soins ne sont pas homogènes. Au cours 
des dernières années, d’importants investis-
sements ont été faits pour mettre sur pied 
des centres régionaux de cancérologie dotés 
d’infrastructures et de liens avec les services 
offerts dans les métropoles. Ces centres per-
mettent à présent de dispenser des services 
liés au cancer dans des régions éloignées des 
centres urbains. Les services de télésanté 
sont également en pleine expansion, et les 
technologies qui rendent cela possible sont 
maintenant monnaie courante dans les ren-
contres multidisciplinaires. Cependant, mal-
gré ces progrès, de nombreux Australiens 
doivent encore parcourir de grandes dis-
tances pour recevoir des traitements.

La population australienne est très 
diversifiée. En effet, près de 25 p. 100 des 

habitants sont nés dans d’autres pays. Notre 
position dans la région du Pacifique asia-
tique fait en sorte que nous jouissons de 
liens particulièrement étroits avec les pays 
en pleine croissance dans la région. De plus 
en plus, les infirmières en oncologie doivent 
afficher des niveaux élevés de compétence 
culturelle afin que les services répondent 
aux besoins culturels des populations 
diverses. 

Les peuples autochtones de l’Australie et 
ceux des îles du détroit de Torres étaient les 
premiers Australiens. Leur identité est défi-
nie par leurs relations avec leur territoire 
et avec autrui. L’Australie compte plus de 
500 clans qui possèdent chacun leur langue 
et leurs traditions particulières. La coloni-
sation de l’Australie par les Britanniques à 
partir de 1788 a entraîné la dislocation de 
ces peuples originaux de leurs territoires. 
Aujourd’hui, les répercussions négatives de 
cette colonisation se font encore sentir. Les 
peuples autochtones et les habitants des 
îles du détroit de Torres affichent de moins 
bons résultats en matière de cancer que le 
reste de la population, en raison de cette 
histoire coloniale. En 2008, le gouvernement 
australien a présenté des excuses officielles 
aux Autochtones australiens pour les mau-
vais traitements passés. Il reste beaucoup à 

faire si nous voulons que les services liés au 
cancer reconnaissent l’histoire coloniale et 
respectent les traditions culturelles des pre-
miers Australiens. 

L’Australie jouit d’un système de santé 
de haute qualité. Seuls les États-Unis 
affichent de meilleurs résultats en matière 
de cancer. Tous les Australiens ont accès 
aux soins de santé universels, bien qu’en 
réalité, le système de santé inclue des four-
nisseurs de services publics, privés et non 
gouvernementaux. Les soins multidiscipli-
naires sont la norme dans la plupart des 
milieux, bien que les équipes de santé n’ar-
rivent pas toutes à offrir la même gamme 
de services spécialisés et de services de 
soutien. Les plus récentes politiques gou-
vernementales mettent plus que jamais l’ac-
cent sur les partenariats publics-privés en 
matière de prestation de soins liés au can-
cer. La combinaison de ces changements 
et de la nature vaste et complexe des trai-
tements du cancer signifie que la coordi-
nation des soins liés au cancer présente 
un défi important. Au cours de la dernière 
décennie, bon nombre d’infirmières spécia-
lisées en oncologie ont assumé des postes 
consacrés à la coordination des soins liés au 
cancer, en vue d’améliorer l’expérience des 
patients au sein du système.

Perspectives internationales

L’Australie

The colonization of Australia by the British 
in 1788 resulted in dislocation of Aboriginal 
and Torres Strait Islander people from their 
communities, the adverse impact of which is 
still felt today. Aboriginal and Torres Strait 
Islander people have poorer cancer outcomes 
than the general population, as a result of this 
history. In 2008, the Australian government 
formally apologized to Indigenous Australians 
for past mistreatments. Significant efforts are 
required to ensure cancer services acknowl-
edge this history and respect the cultural tra-
ditions of the First Australians.

Australia is has a high-quality health 
care system with cancer outcomes second 
only to those in the U.S. All Australasians 
have access to a universal health care sys-
tem although, in reality, the Australian 
health system includes a mix of public, pri-
vate and non-government service providers. 
Multidisciplinary care is standard practice 
across most settings, although some varia-
tion exists in the extent to which teams can 
provide access to a full range of specialist 

allied health and supportive care services. 
Recent government policy is seeing greater 
emphasis on public-private partnerships in 
delivery of cancer services. These changes, 
combined with the complex and extended 
nature of cancer treatment, mean that 
coordination of cancer care is a significant 
challenge. Over the past decade, specialist 
cancer nurses have taken up dedicated can-
cer care coordinator positions to improve 
the patient experience of the system.

Cancer nurses in Australia practise 
across all settings of care, although predom-
inantly work in specialized inpatient, outpa-
tient and day hospital settings. Many cancer 
nurses have post-graduate qualifications at 
the Graduate Certificate, Graduate Diploma, 
or Master’s level. Australia has adopted a 
national cancer education framework, which 
specifies cancer-specific competences for 
nurses working at various levels of prac-
tice. However, a variety of titles are used 
for nurses who specialize in cancer nurs-
ing, including clinical nurse, clinical nurse 

specialist, or clinical nurse consultant. Over 
the past decade, a small number of nurse 
practitioners have graduated and practise in 
a range of medical oncology and hematology 
settings in rural and metropolitan settings. 
This role is still in its infancy in Australia 
with more regulatory reform required to 
ensure their role is optimized. Australian can-
cer nurses have also developed internation-
ally recognized programs of research across 
many areas of cancer care. Per population, 
Australian cancer nurses have a high publica-
tion output and their work is highly cited. In 
the Australian Government’s recent research 
evaluation exercise, nursing research in 12 
out of 23 universities assessed was identified 
as above or well above world standard.	

Professor Patsy Yates 
School of Nursing
Queensland University of Technology
Victoria Park Rd
Kelvin Grove QLD 4059
P.yates@qut.edu.au
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En Australie, les infirmières en onco-
logie pratiquent dans tous les milieux de 
soins, mais principalement dans des envi-
ronnements spécialisés, dont les centres hos-
pitaliers, les cliniques ambulatoires et les 
hôpitaux de jour. De nombreuses infirmières 
en oncologie possèdent des qualifications aux 
cycles supérieurs, qu’il s’agisse d’un certificat, 
d’un diplôme ou d’une maîtrise. L’Australie 
a adopté un cadre d’enseignement natio-
nal en lien avec le cancer qui offre différents 
niveaux de compétences selon le niveau de 
pratique des infirmières. Cependant, il existe 
une gamme de titres pour les infirmières qui 
se spécialisent en soins en oncologie, dont 

l’infirmière clinicienne, l’infirmière clinicienne 
spécialisée en oncologie et l’infirmière cli-
nicienne conseillère. Au cours des dix der-
nières années, un petit nombre d’infirmières 
praticiennes ont choisi de pratiquer dans 
différents contextes en oncologie médicale 
et en hématologie dans des centres milieux 
ruraux et urbains. Ce rôle en est encore à ses 
débuts en Australie, et nous aurons besoin 
d’une réforme de la réglementation afin de 
l’optimiser. Nos infirmières en oncologie ont 
également mis sur pied des programmes de 
recherche reconnus à l’échelle internationale 
dans plusieurs domaines des soins liés au 
cancer. Les infirmières australiennes affichent 

un taux de publication élevé, et leurs articles 
sont très cités. Le gouvernement australien 
a récemment évalué la recherche infirmière 
effectuée dans les universités australiennes et 
a trouvé que 12 des 23 universités évaluées se 
classaient au-dessus ou bien au-dessus de la 
moyenne mondiale.	

Professeure Patsy Yates 
École de sciences infirmières
Queensland University of Technology
Victoria Park Rd
Kelvin Grove QLD 4059
Australie
P.yates@qut.edu.au

Authors: Patrick Y. Wen, David Schiff, and 
Eudocia Quant Lee
Publisher: 2012 Demos Medical LLC
Printer: Hamilton Printing Company

Reviewed by Diana Taylor, Paige 
Schwartzenberger, and Debbie Benoit 

The text book, Neurologic Complications 
of Cancer Therapy, is written by a multidis-
ciplinary team of medical experts. The focus 
of this 428-page text book is neurological 
complications caused by targeted therapies, 
chemotherapy, surgery, and radiation. When 
most people think of complications related 
to cancer therapy, their first thoughts are 
usually of the obvious: nausea, vomiting, 
diarrhea, fatigue, and hair loss. However this 
textbook by Wen, Schiff, and Lee explores 
the more serious and long-lasting neurologi-
cal complications from specific cancer treat-
ments. These complications are described in 

a comprehensive and technical manner that 
is well organized. The contributors consist 
of physicians from an array of specialties, 
researchers, and a director of a neuro-on-
cology program. Historical references from 
as far back as the 1930s are used to help 
the reader understand the breadth of work 
and research that has contributed to current 
practices in oncology. This context helps the 
reader gain a better understanding of how 
treatments have evolved over time in addi-
tion to a better understanding of the numer-
ous neurologic complications and risk level 
associated with the various treatments.

The book is divided into four sections: 
neurologic complications of systemic ther-
apy; neurologic complications of radiation 
therapy; neurologic complications of surgery; 
and neurologic complications of hematopoi-
etic stem cell transplantation. Starting with 
chapters that clearly identified the particu-
lar systemic agent made it easy to navigate to 

the specific drug 
and complications 
for which one is 
searching. The 
information within the chapters is categorized 
according to mechanism of action, mecha-
nism of resistance, metabolism, therapeutic 
uses, toxicities both peripheral and central, 
and short- and long-term effects. Included 
is research on neurological complications 
related to treatment modalities encompass-
ing radiation therapy, surgery, stem cell trans-
plant, immunomodulatory agents, biological 
agents, and immunosuppressant drugs.

As neurological symptoms can be insid-
ious in nature, this book is a valuable edu-
cational tool, although very technical and 
detailed. For example, in describing neu-
ropathy caused by vincristine, the authors 
discuss axonal sensorimotor neuropathy, a 
plethora of neurologic symptoms ranging 
from muscle cramps and foot drop to sup-
pression of the Achilles tendon reflex. While 
these side effects for many of the oncology 
specific treatments are thoroughly explored 
from an evidence-based perspective, the 
addition of specific interventions or treat-
ment plans would greatly expand the knowl-
edge base for a broader range of health care 
providers. Nevertheless, this textbook is an 
outstanding resource for health care profes-
sionals caring for patients at risk or expe-
riencing neurological symptoms related to 
cancer therapy.	

Book review

Neurologic Complications 
of Cancer Therapy

About the reviewers
Diana Taylor, RN, BN, Comprehensive Breast Care Program, Alberta Health Services, 
CancerControl Alberta, Community Oncology, Edmonton, Alberta

Paige Schwartzenberger, RN, BA, BScN, Cross Cancer Institute and Comprehensive Breast 
Care Program, Alberta Health Services, CancerControl Alberta, Community Oncology, 
Edmonton, Alberta

Debbie Benoit, RN, BScN, Comprehensive Breast Care Program, Alberta Health Services, 
CancerControl Alberta, Community Oncology, Edmonton, Alberta



214   CONJ • RCSIO  Summer/Été 2014

Auteurs : Patrick Y. Wen, David Schiff et 
Eudocia Quant Lee
Éditeur : 2012 Demos Medical LLC
Imprimeur : Hamilton Printing Company

Une critique de Diana Taylor, Paige 
Schwartzenberger et Debbie Benoit

Le manuel Neurologic Complications of 
Cancer Therapy a été rédigé par une équipe 
multidisciplinaire d’experts médicaux. Cet 
ouvrage de 428 pages met l’accent sur les 
complications neurologiques induites par 
les thérapies ciblées, la chimiothérapie, la 
chirurgie et la radiothérapie. Lorsque la 
plupart des gens considèrent les complica-
tions liées au traitement contre le cancer, ils 
pensent immédiatement aux signes mani-
festes: nausée, vomissements, diarrhée, 
fatigue et alopécie. Par contre, ce manuel 
écrit par Wen, Schiff et Lee explore les com-
plications neurologiques plus graves et plus 
durables associées à des traitements anti-
cancéreux particuliers. La manière dont ils 
les décrivent est à la fois détaillée, technique 
et bien organisée. Les contributeurs incluent 
notamment des médecins appartenant à 
toute une gamme de spécialités, des cher-
cheurs ainsi qu’un directeur de programme 
de neuro-oncologie. Des références histo-
riques, dont certaines remontent aux années 

1930, aident les lecteurs à comprendre l’am-
pleur du travail et de la recherche ayant faci-
lité l’avènement des pratiques actuelles en 
oncologie. Ce contexte permet aux lecteurs 
de mieux saisir l’évolution des traitements 
au fil du temps et de mieux comprendre les 
nombreuses complications neurologiques 
ainsi que le niveau de risque associé à cha-
cun des traitements.

Cet ouvrage se divise en quatre sections : 
complications neurologiques de la thérapie 
générale; complications neurologiques de la 
radiothérapie; complications neurologiques 
de la chirurgie et enfin, complications neu-
rologiques de la greffe de cellules souches 
hématopoïétiques. Comme le manuel com-
mence par des chapitres identifiant claire-
ment des agents particuliers de thérapie 
générale, il est facile de naviguer vers un 
médicament particulier et les complica-
tions à propos desquels on souhaite se ren-
seigner. L’information présentée dans les 
chapitres l’est en fonction du mécanisme 
d’action, du mécanisme de résistance, du 
métabolisme, des emplois thérapeutiques, 
de la toxicité à la fois périphérique et cen-
trale et enfin, des effets à court et à long 
terme. Il intègre des résultats de recherche 
portant sur les complications neurolo-
giques liées à des modalités de traitement 
englobant notamment la radiothérapie, la 

chirurgie, la greffe de cellules souches, les 
immunomodulateurs, les agents biologiques 
et les immunodépresseurs.

Comme les symptômes neurologiques 
peuvent se présenter de manière insidieuse, 
ce manuel est un précieux outil pédago-
gique et ce, malgré son caractère extrême-
ment technique et détaillé. Par exemple, lors 
de la description de la neuropathie induite 
par la vincristine, les auteurs abordent la 
neuropathie axonale sensitivomotrice, une 
foule de symptômes neurologiques allant 
des crampse musculaires, au pied tombant 
en passant par la suppression du réflexe 
achilléen. Quoique les effets secondaires 
d’un grand nombre des traitements liées à 
l’oncologie soient explorés en profondeur 
du point de vue des résultats de recherche, 
l’ajout d’interventions ou de plans de traite-
ments particuliers accroîtrait grandement le 
bassin de connaissances afin qu’il soit utile 
à un plus vaste éventail de professionnels 
de la santé. Néanmoins, ce manuel constitue 
une ressource exceptionnelle pour les pres-
tataires dispensant des soins à des patients 
éprouvant des symptômes neurologiques 
associés à leur thérapie anticancéreuse ou à 
risque d’en éprouver. 	
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by Colleen Sherriff, Savitri Singh-Carlson, 
Frances Wong, and Kris Trevillon

Providing cancer care to diverse popula-
tions is always a challenge in light of differ-
ing social, cultural, and individual practices 
along with added institutional policies and 
protocols. 

Although cancer management and treat-
ment protocols are standardized across 
British Columbia Cancer Agency, deliv-
ery of survivorship care plans (SCP) is not 
part of the standardized treatment proto-
col. The information shared in this paper 
is the nurse navigator’s experiential per-
ceptions while delivering SCPs to the South 

Asian women breast cancer survivors in two 
provincial cancer centres during a phase 
III study. This group of survivors was seen 
soon after being discharged from the cancer 
centre post adjuvant therapy. Study proto-
col included delivery of the SCP by a nurse 
navigator (usual duration of 1–1.5 hours), 
administration of a survey about the wom-
en’s perceptions of this nurse-led session, 
and a second survey, mailed out at one year, 
to inquire about the benefits of the SCP.

The SCP conversations were facilitated 
by using interpreters during the sessions, 
as needed. SCP content was communicated 
by reviewing the entire SCP and providing 
a written copy in the survivor’s preferred 
language (English, Punjabi, Hindi, or Urdu). 
Women attended the appointment individ-
ually or with friends/family members that 
included daughters/daughter-in-laws, sons 
and/or husbands. While the attending mem-
bers may provide transportation assistance, 
they often influence the conversations by 
asking their own questions. I observed this 
may increase patient’s anxiety level, if the 
woman was not prepared to terminate their 
relationship with the centre. This expansive 
family support also had consequences if the 
driver (family/friend) took time off work, 
paid for parking costs, or had childcare or 
time-of-day concerns, which influenced the 
length of appointments. This occurred when 
family members tried to hurry the appoint-
ment by looking at their watch, pacing or 
asking, ‘how much longer is it going to take’. 
At such times, women voiced their concern 
and asked if appointments could be quickly 
completed. Recognizing these issues, I rec-
ommend that patients should be informed 
of appointment length in order to avoid bur-
dening family members who may be the sole 
provider in the family. Daughters or close 
female friends were found to be most sup-
portive during appointments, and should 
be suggested as supporters to patients. 
While most sons and daughter-in-laws were 
thought to be less engaged, inviting family 

members into discussions will permit them 
to feel like they belong in the relationship. 

Observations indicated that interpreters 
with personal or cancer diagnosis amongst 
their own family/friends were more 
involved and engaged during the session. 
Therefore, interpreter buy-in is important 
to avoid a rushed delivery of vital educa-
tional information needed for patients’ abil-
ity to self-manage their care post treatment. 
In order to increase interpreter engage-
ment, nurses ought to discuss the inter-
preter’s role and what they expected of the 
interpreter within the relationship prior to 
or early in the appointment (Singh-Carlson, 
2010). This action makes the interpreter 
part of the team and seemed to create a 
change.

Information on sexuality and on mental 
health was presented in a culturally accept-
able manner by respecting privacy for 
women, especially in the presence of sons/
husbands or male interpreters. Discussions 
around sexual impacts of treatment—vagi-
nal discharge or dryness, decreased interest 
in intercourse, importance of sexual connec-
tion—we preferred to discuss without the 
presence of sons. We found patient discom-
fort on topics related to mental and sexual 
health differed with the age and socio-eco-
nomic differences between patient and 
interpreter. Most of the older women did 
not seem to be interested in sexuality-re-
lated topics. In order to make it socially/
culturally sensitive, explicit pictorials of 
female parts were removed. Mental health 
needs were evaluated utilizing a translated 
Psychological Health Questionnaire #9 tool 
and discussions around psychosocial needs 
were encouraged. Our observations indi-
cated that most interpreters were not fully 
engaged with patients on mental health top-
ics. A specific question regarding patient’s 
mental health needs was pre-translated 
and shown to the interpreters to read ver-
batim to the patient. This strategy resulted 
in thoughtful rather than short answer 
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par Colleen Sherriff, Savitri Singh-Carlson, 
Frances Wong et Kris Trevillon

L’offre de soins aux personnes atteintes 
de cancer parmi des populations diverses 
présente toujours des défis en raison des 
différentes pratiques sociales, culturelles et 
individuelles, sans compter les variations 
entre établissements au niveau des protocoles 
et politiques. Bien que les protocoles de ges-
tion et de traitement du cancer soient norma-
lisés par la British Columbia Cancer Agency 
(BCCA), la prestation de plans de soins aux 
survivant(e)s (PSS) ne fait pas partie des proto-
coles de traitement standards. L’information 
contenue dans cet article représente les per-
ceptions vécues de l’infirmière pivot tandis 
qu’elle dispensait des PSS aux survivantes 
sud-asiatiques du cancer du sein dans deux 
centres provinciaux de traitement du cancer, 
dans le cadre d’une étude de phase III. Nous 
avons travaillé avec ce groupe de survivantes 
peu après l’obtention de leur congé du centre 
de traitement, après leurs traitements d’ap-
point. Le protocole de l’étude comprenait la 
dispensation du PSS par une infirmière pivot 
(durée habituelle de 60 à 90 minutes), l’ad-
ministration d’un sondage sur les percep-
tions des femmes relativement à cette séance 
menée par une infirmière et l’administration 
d’un second sondage, posté un an plus tard, 
sur les effets positifs du PSS.

Les conversations au sujet du PSS ont 
eu lieu avec l’aide d’interprètes, selon les 
besoins. Nous avons présenté le PSS au com-
plet à chaque participante, et nous lui avons 
remis une copie écrite du PSS dans la langue 
de son choix (anglais, pendjabi, hindi ou our-
dou). Les femmes ont pris part aux séances 
individuellement ou avec des amis ou des 
membres de leur famille (filles/belles-filles, 
fils et/ou maris). Ces personnes aidaient sou-
vent les patientes au niveau du transport, 
mais ont également influencé les conver-
sations en posant leurs propres questions. 
J’ai constaté que cela pouvait augmenter le 
niveau d’anxiété de la patiente lorsqu’elle 
n’était pas prête à mettre fin à sa relation 
avec le centre. Ce soutien familial élargi avait 
également des conséquences si le chauf-
feur (proche/ami(e)) devait prendre congé 
de son travail, devait payer pour le station-
nement, devait aller chercher ses enfants ou 
avait d’autres responsabilités qui jouaient 
sur la durée du rendez-vous. Cela se produi-
sait lorsque les membres de la famille ten-
taient d’accélérer le rythme du rendez-vous 
en regardant leur montre, en marchant de 
long en large et en demandant combien de 
temps le rendez-vous allait encore durer. 
Les femmes exprimaient alors leur inquié-
tude en demandant alors si le rendez-vous 
pouvait être terminé rapidement. Je crois 
donc qu’il convient d’informer les patientes 
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responses from patients. Changing the for-
mat of delivery to fit the population’s social/
cultural needs permits for sensitivity, espe-
cially with stigma related to mental health.

Women were generally engaged in their 
follow-up care information. They expressed 
concerns about recurrence and prevention, 
their prognosis, what type of questions 
they should ask their family physicians, 
and the frequency of family physician vis-
its. Our observations indicated that some 
women who did not speak English were 
less engaged and seemed to view this dis-
charge appointment as a required task. 

Most women who spoke English were fairly 
engaged and had questions regarding long- 
and short-term treatment side effects. They 
were pleased they had something in writ-
ing that they could take to their family 
physicians. Having the SCP in written form 
empowered South Asian survivors of breast 
cancer.

It is hoped that sharing this experiential 
information from the nurses’ perspective 
will help professionals understand the simi-
larities/differences in practice with diverse 
populations, regardless of clinical settings. 
Strategies used here allowed South Asian 

survivors of breast cancer to be respected for 
their individuality and social identity. In turn, 
we hoped they could engage in their own 
care because they understood the cancer ill-
ness and related treatments from their own 
world view. Nurses provided the education 
the women needed to participate in self-man-
agement for a good quality of life.	   
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de la durée du rendez-vous afin d’éviter 
de gêner les membres de la famille qui ont 
des responsabilités familiales. Nous avons 
constaté que les filles ou amies proches des 
patientes étaient les plus aidantes durant les 
rendez-vous, et ce sont elles qui devraient 
être suggérées à titre de soutiens pour les 
patientes. Pour leur part, les fils et les belles-
filles semblaient moins engagés. Malgré ce 
qui précède, le fait d’inviter les membres de 
la famille à prendre part aux discussions les 
aide à avoir un sentiment d’appartenance 
dans la relation. 

D’après nos observations, les interprètes 
qui avaient elles-mêmes une expérience 
avec le cancer (amis/famille ou elles-mêmes) 
étaient plus engagées durant les séances. 
Il est donc important que l’interprète soit 
pleinement disposé(e) à aider. Cela facili-
tera la bonne transmission des renseigne-
ments dont les patientes ont besoin pour 
gérer leurs soins après le traitement. Afin 
de favoriser l’engagement de l’interprète, 
les infirmières devraient discuter de son 
rôle et des attentes dans le cadre de la rela-
tion, et ce, avant le rendez-vous ou dès le 
début de ce dernier (Singh-Carlson, 2010). 
Cette simple mesure a permis à l’interprète 
de faire partie de l’équipe et a semblé faire 
une différence. 

Nous avons présenté l’information sur 
la sexualité et la santé mentale d’une façon 
culturellement acceptable et respectueuse 
de la vie privée des femmes, surtout en la 
présence de fils/maris ou d’interprètes 
masculins. Nous avons préféré tenir les 
discussions autour des répercussions des 
traitements sur la sexualité—écoulements 
vaginaux ou sécheresse vaginale, intérêt 
réduit pour les rapports sexuels, impor-
tance de la connexion sexuelle—en l’absence 

des fils. Nous avons observé que le niveau 
d’inconfort des patientes relativement aux 
questions liées à la sexualité et à la santé 
mentale variait en fonction de l’âge et de 
l’écart socioéconomique entre la patiente 
et l’interprète. La plupart des femmes plus 
âgées ne manifestaient aucun intérêt envers 
les questions liées à la sexualité. Nous avons 
retiré les images explicites d’organes fémi-
nins afin de rendre le processus plus res-
pectueux des valeurs sociales et culturelles 
des participantes. Nous avons évalué les 
besoins liés à la santé mentale au moyen 
du Questionnaire nº 9 sur la santé psycho-
logique (en version traduite), et nous avons 
encouragé la discussion autour des besoins 
psychologiques. Nos observations ont révélé 
que la plupart des interprètes n’étaient pas 
pleinement engagés avec les patientes rela-
tivement aux questions de santé mentale. 
Nous avions fait traduire à l’avance une 
question particulière sur les besoins des 
patientes en matière de santé mentale, et 
nous avons demandé aux interprètes de la 
lire mot pour mot aux patientes. Cette stra-
tégie a produit des réponses réfléchies de la 
part des patientes, plutôt que des réponses 
courtes. Le fait d’adapter le format d’exé-
cution aux besoins socioculturels des 
patientes a rendu le processus plus respec-
tueux des normes culturelles, en particulier 
autour des questions de santé mentale, qui 
peuvent être stigmatisantes. 

Les femmes étaient généralement enga-
gées par rapport à l’information sur les 
soins de suivi. Elles ont exprimé des pré-
occupations concernant la récurrence et 
la prévention, leur pronostic, le genre de 
questions qu’elles devraient poser à leur 
médecin de famille et la fréquence de 
leurs visites chez ce dernier. Nous avons 

constaté que certaines femmes qui ne par-
laient pas anglais étaient moins engagées 
et semblaient voir le rendez-vous de congé 
comme une tâche obligatoire. La plupart 
des femmes qui parlaient anglais étaient 
plutôt engagées et avaient des questions 
concernant les effets secondaires du traite-
ment à court et à long terme. Elles étaient 
heureuses de pouvoir emporter du maté-
riel imprimé avec elles afin de le montrer 
à leur médecin de famille. Les survivantes 
sud-asiatiques du cancer du sein éprou-
vaient un sentiment d’autonomie du fait 
d’avoir une version écrite du PSS. 

Nous espérons que le fait de partager 
cette information expérientielle du point 
de vue des infirmières aidera les profes-
sionnels à comprendre les similitudes/
différences dans la pratique au sein de 
populations diverses, peu importe le milieu 
clinique. Les stratégies que nous avons uti-
lisées ont favorisé le respect de l’individua-
lité et de l’identité sociale des survivantes 
sud-asiatiques du cancer du sein. Nous 
espérions que cela les inciterait à s’enga-
ger dans leurs propres soins parce qu’elles 
comprenaient à présent leur maladie et les 
traitements connexes à partir de leur propre 
paradigme culturel. Les infirmières ont dis-
pensé l’éducation dont les femmes avaient 
besoin pour créer elles-mêmes les condi-
tions d’une bonne qualité de vie.	
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by Blair Henry

Query:
I am the co-ordinator of a study and I have 
a question about subject eligibility. The 
study focuses on knowledge translation 
and engaging patients in efforts to shorten 
their hospital stay after colorectal surgery. 
It asks patients to complete a workbook, 
with reminders about chewing gum, walk-
ing, sitting up after eating meals, and so 
on. If patients consent to the study partic-
ipation, I abstract their record of partici-
pation in these activities, as well as health 
data from their surgery and hospital stay. 
In this study, there are no risks to the 
patients, as there are no new treatments 
or drugs, no experimental/control groups, 
and all of the interventions have been sep-
arately researched before being included in 
this study.

According to her surgical procedure, 
a patient on one of the in-patient units 
at the hospital is eligible for the study. 
But she has Down’s Syndrome. She is 32 
years old. I spoke to her Mother about the 
study and the young woman enthusiasti-
cally signed the consent form herself and 
promised to complete her ‘homework’ 
booklet for me. In my opinion, she is able 
to understand the directions in the book-
let, but I do not think she understands the 
larger question of the clinical research 
study itself (why we are actually doing the 
study). However, her Mother agrees that 
the study is valuable and completely read 
through the consent document that I pro-
vided (although the Mom did not sign it, 
the daughter did).

Since the young woman is part of a vul-
nerable population, should she be included 
in the study?

Response from Blair:
Great question!
Let me start by saying that from the per-

spective of justice (a key ethical principle) 
it would have been unjust to automatically 
exclude this eligible patient from enjoying 
the potential benefits that might be expected 
from her participation in this research sub-
ject. By all accounts, you afforded this indi-
vidual what we want to provide all patients/
research subjects: dignity, respect, inclusive-
ness, and protection from undue harm.

Subject to the provisions of the TCPS: 
“those who are not competent to consent 
for themselves shall not be automatically 
excluded from research which is poten-
tially beneficial to them as individuals or to 
the group that they represent” (Canadian 
Institutes of Health Research, Natural 
Sciences and Engineering Research Council of 
Canada, and Social Sciences and Humanities 
Research Council of Canada, 2010). 

This was not a research project deal-
ing specifically with adults with Down’s 
Syndrome—it’s a case of an intervention 
being offered to any eligible post-colorectal 
surgery patient that would a) be potentially 
beneficial for them, and b) involve less than 
minimal harm or risk.

Many of us have legitimate concerns 
about research involving vulnerable popula-
tions. However, I think it’s helpful to think 
of vulnerability in two ways: intrinsically and 
extrinsically. Extrinsic vulnerability would 
come about from the type of risk/harm 
that enrolment in a research project might 
involve. In this case, no conceivable harm or 
risk was noted. Intrinsically, this patient’s 
ability to fully protect her own interest 
may be compromised due to her Down’s 
Syndrome and, therefore, the principles of 
informed consent to participate in a study 
must be carefully adhered to in order to 
maximize her protection and self-interests.

In this case, the patient was noted as 
having limited (but not no) capacity—capac-
ity is about understanding the nature of 
and appreciating the consequences of the 
proposed intervention. For the patient, the 
intervention itself sounded fairly straight-
forward to understand. However, knowledge 
of how research differs from clinical care 
and her ongoing obligation to be involved in 
the study can be a challenge to appreciate. 
In cases where obtaining full informed con-
sent may be challenged due to the age/level 
of understanding of a participant it is help-
ful to think of the consent process as being 
differentiated into two components:
1.	 The patient clearly assents to participate 

in the study—she may not know all of 
the details of the study and the nuances 
of what research entails, but her enthu-
siasm clearly signifies her willingness to 
participate. 

2.	 The parent clearly permits her adult 
child to be involved in the research proj-
ect—and understands the issues her 
daughter may not appreciate, but agrees 
to the study on her behalf.

In having these two elements cov-
ered, you’ve effectively obtained optimal 
informed consent to proceed.

Details on how all of this should be 
documented are important. This informa-
tion should be clearly documented in your 
source/field notes. As for signatures, you 
could have the parent co-sign the consent 
form along with the daughter to acknowl-
edge the two components of the consent 
process. And remember, consent is an ongo-
ing process. If she loses interest and desire 
to participate, it is important for you to let 
her and her Mother know, once again, that 
it’s okay to withdraw from the study at any 
time.	

REFERENCE
Canadian Institutes of Health Research, 

Natural Sciences and Engineering 
Research Council of Canada, and Social 
Sciences and Humanities Research 
Council of Canada (2010). Tri-Council 
Policy Statement: Ethical Conduct for 
Research Involving Humans, Article 4.6. 
Ottawa: Author.
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par Blair Henry

Question :
Je suis la coordinatrice d’une étude et j’ai 
une question qui porte sur l’admissibi-
lité d’une patiente. L’étude se concentre 
sur le transfert des connaissances et sur 
l’engagement des patients dans le but 
d’écourter leur séjour à l’hôpital après 
une chirurgie colorectale. Elle demande 
aux patients de compléter un cahier, com-
prenant des aide-mémoire pour leur rap-
peler de prendre de la gomme à mâcher, 
de marcher, de s’asseoir après leur repas, 
etc. Si les patients consentent à participer 
à l’étude, j’analyse leur rapport de parti-
cipation à ces activités ainsi que les don-
nées médicales de leur chirurgie et de leur 
séjour à l’hôpital. Dans cette étude, il n’y 
a aucun risque pour les patients, puisqu’il 
n’y a ni traitement ni médicaments nou-
veaux, ni groupe expérimental, ni groupe 
de contrôle et que toutes les interventions 
ont été éprouvées séparément avant d’être 
incluses dans cette étude.

Selon sa procédure chirurgicale, une 
patiente d’une des unités de soins internes 
à l’hôpital est admise à participer à l’étude. 
Mais elle est atteinte du syndrome de 
Down. Elle a 32 ans. J’ai parlé de l’étude 
à sa mère et la jeune femme a signé elle-
même avec enthousiasme le formulaire de 
consentement et a promis de compléter son 
cahier de « devoirs »  pour moi. Selon moi, 
elle est capable de comprendre les ins-
tructions imprimées dans le cahier mais 
je ne crois pas qu’elle comprenne la ques-
tion plus large de l’étude clinique même (la 
raison pour laquelle nous réalisons cette 
étude). Cependant, sa mère comprend l’im-
portance de cette étude et a lu en entier le 
document de consentement que j’ai fourni 
(bien que la mère n’ait pas signé, la fille l’a 
fait). 

Puisque la jeune femme fait partie d’un 
groupe vulnérable, devrait-elle être incluse 
dans l’étude?

Réponse de Blair :
Bonne question!
Tout d’abord, il faut dire que, du point de 

vue de la justice (principe éthique clé), il eut 
été injuste d’exclure automatiquement cette 
patiente admissible de jouir des bienfaits 
potentiels qui peuvent être attendus de sa 
participation à l’objet de cette recherche. De 
toute évidence, vous avez permis à cette per-
sonne ce que nous voulons offrir à tous les 
patients / sujets de recherche : dignité, res-
pect, inclusion et protection de toute forme 
indue de préjudice.

Compte tenu des dispositions de l’Énoncé 
de politique des trois conseils : « les personnes 
inaptes à donner leur consentement ne seront 
pas automatiquement exclues des projets de 
recherche pouvant leur être bénéfiques, soit 
à elles, soit au groupe qu’elles représentent. » 
(Instituts de recherche en santé du Canada, 
Conseil de recherches en sciences naturelles 
et en génie du Canada, Conseil de recherches 
en sciences humaines du Canada, 2010).

Ceci n’est pas un projet de recherche 
concernant spécifiquement des adultes 
atteints du syndrome de Down—il s’agit plu-
tôt d’une intervention offerte à tout patient 
admissible après une chirurgie colorectale 
qui a) serait bénéfique pour lui et qui b) 
impliquerait encore moins qu’un préjudice 
et qu’un risque minimes.

Beaucoup d’entre nous avons des inquié-
tudes légitimes quand il s’agit de recherches 
qui incluent des groupes vulnérables. Je crois 
cependant qu’il est bénéfique de considérer 
la vulnérabilité de deux façons différentes : 
intrinsèquement et extrinsèquement. La vul-
nérabilité extrinsèque viendrait du type de 
risque/préjudice que pourrait occasionner 
la participation dans un projet de recherche. 
Dans ce cas, aucun préjudice ni risque conce-
vable n’a été noté. Intrinsèquement, la capacité 
de cette patiente à protéger son propre intérêt 
pourrait être compromise à cause de son syn-
drome de Down et on doit donc adhérer posé-
ment aux principes de consentement éclairé 
à participer à une étude afin de maximiser sa 
protection et ses intérêts personnels.

Dans ce cas, on a noté que la patiente 
avait des capacités limitées (mais non 
pas absentes)—capacités à comprendre la 
nature et à apprécier les conséquences de 
l’intervention proposée. Pour la patiente, 
l’intervention même semble plutôt facile 
à comprendre. Cependant, comprendre à 
quel point la recherche diffère des soins cli-
niques et comprendre son obligation à par-
ticiper avec constance à l’étude peuvent 
s’avérer difficiles pour elle. Dans les cas où 
l’obtention d’un consentement éclairé et 
sans réserve peut être mis à l’épreuve pour 
cause d’âge ou de niveau de compréhension 
d’un participant, il est utile de penser au 
processus de consentement en en différen-
ciant ces deux composantes :
1.	 La patiente donne clairement son assen-

timent à participer à l’étude—elle peut 
ne pas connaître tous les détails de 
l’étude et les nuances entraînées par 
l’étude, mais son enthousiasme signifie 
clairement sa volonté de participer. 

2.	 Un des parents permet clairement à sa 
fille adulte de participer au projet de 
recherche, comprend les enjeux que sa 
fille ne peut peut-être pas comprendre et 
consent au projet en son nom. 

En ayant couvert ces deux éléments, 
vous avez effectivement obtenu le consen-
tement éclairé optimal qui vous permet de 
procéder.

Il est important de bien documenter tout 
ceci en détail. Ces renseignements doivent 
être documentés clairement dans vos 
sources et dans vos notes de recherche. En 
ce qui a trait aux signatures, vous pouvez 
demander à un parent de cosigner le formu-
laire de consentement avec sa fille afin de 
prendre acte des deux composantes du pro-
cessus de consentement. Et rappelez-vous 
que le consentement est un processus conti-
nuel. Si votre patiente perd son intérêt et 
son désir de participer, il est important que 
vous lui rappeliez (à elle et à sa mère) qu’elle 
peut à tout moment se retirer du projet.	
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Corner
Oncology Nursing Interest 
Group of Alberta, South 
(ONIGA-South)

ONIGA-South is a small chapter with 40 
members striving to promote excellence 
in oncology nursing practice. Our current 
executive includes Elysa Meek, RN, BA, BN, 
Education Coordinator, Emily MacLeod, RN, 
BN, Secretary, and Sydney Farkas, RN, BN, 
CON(C), President. We currently have two 
executive members on maternity leave—
Jennifer Anderson, RN, MN, CON(C), and 
Stephanie Duffy, RN, BN, CON(C).

ONIGA-South is dedicated to organizing 
two to three educational events through-
out the year, as well as hosting an oncol-
ogy nursing spring update and celebrating 
Oncology Nursing Day. We continue to focus 
on building relationships with supportive 
cancer care services in our practice settings 
and communities, as well as partnering 
with local academic institutions to increase 
oncology nursing awareness, knowledge 
and career opportunities. 

In keeping with the mission of CANO, to 
promote and develop excellence in oncology 
nursing practice, education, research, and 
leadership, ONIGA-South offered two edu-
cation sessions, an OND celebration, and 
oncology nursing spring update two-day 
event. Each year, our theme is determined 
from membership surveys conducted during 
the previous year. Our theme for 2013–2014 
focused on student awareness and engage-
ment, as well as survivorship issues.

Our 2013–2014 education events 
included the following:

October 29, 2013: “Up Close & Personal at 
the Tom Baker Cancer Centre”, a nursing stu-
dent exclusive education event, which offered 
a tour of the cancer centre and a presenta-
tion of a patient experience, as well as a ques-
tion and answer period with expert oncology 
nurses from various departments and roles.

January 29, 2014: “Collateral Damage: 
The untold story of family caregivers”, an 
interactive and video-enhanced presenta-
tion on survivorship presented by Avenue 
Magazine’s Top 40 Under 40, Michael Lang.

April 1, 2014: Oncology Nursing Day 
Celebration “Thank You”. ONIGA-South hosted 
a “Thank You Break” to the oncology nurses 
at the Tom Baker Cancer Centre with gourmet 
doughnuts in celebration of Oncology Nursing 
Day and in appreciation of all the hard work 
and providing exceptional care to our patients!



CONJ • RCSIO  Summer/Été 2014   221

April 11–12, 2014: ONIGA-South hosted 
a two-day Oncology Nursing Spring Update 
for almost 50 nurses at Fort Calgary. It began 
with an evening dinner presentation and 
included guest speakers all day Saturday. 
Our evening presentation featured Keynote 
Speaker Brenda Ross discussing complemen-
tary and alternative therapies, as well as the 
British Columbia CAMEO program. Also, this 
year, we focused on oral therapy updates, 
bone marrow transplant at Tom Baker 
Cancer Centre, sharing a patient experience, 
young adults and end-of-life care, Wellspring 
Calgary, and hematology and lung cancers.

This ONIGA-South event is also consid-
ered our AGM, as we evaluate the day and 

gather feedback for future educational 
events. We received very positive feedback 
from 43 formal evaluations.

ONIGA-South also tries to recognize 
a member every year with the Chapter 
Award. This year, it was awarded to Jennifer 
Anderson, RN, MN, CON(C). Jennifer was 
instrumental in improving person-cen-
tred care in Alberta with the Cancer Patient 
Navigation program.

Plan for 2014/2015: 
We intend to frame our next ONIGA-South 

year based on our survey results and will 
focus on hematology, person-centred care, 
and sharing patient experiences, as well as 
how to keep our oncology nurses healthy 

and happy. We have had many requests for 
presentations on staff burnout and change 
fatigue. 

We plan also to continue seeking new 
ways to grow membership and interest out-
side of ambulatory oncology. We look for-
ward to continuing to partner with the 
University of Calgary, Mount Royal University 
and Students Interested in Oncology 
Nursing (SION), pioneered by ONIGA-South’s 
past-president Tracy Powell.	

Prepared by
Sydney Farkas, RN, BN, CON(C), ONIGA-
South President

Section ONIGA-South
L’ONIGA-South (Groupe d’intérêt des infir-

mières en oncologie de l’Alberta-South) est 
une petite section comptant 40 membres qui 
s’efforce de promouvoir l’excellence dans 
la pratique infirmière en oncologie. Notre 
comité exécutif se compose d’Elysa Meek, inf., 
B.A., B.Sc.inf., coordonnatrice à l’éducation, 
d’Emily MacLeod, inf., B.Sc.inf., secrétaire, 
et de Sydney Farkas, inf., B.Sc.inf., CSIO(C), 
présidente. Deux membres du bureau sont 
actuellement en congé de maternité : Jennifer 
Anderson, inf., M.Sc.inf., CSIO(C), et Stephanie 
Duffy, inf., B.Sc.inf., CSIO(C). 

L’ONIGA-South s’engage à présenter 2–3 
événements à caractère éducatif durant l’an-
née en plus d’accueillir sa Mise à jour de 
printemps sur les soins infirmiers en onco-
logie et de célébrer la Journée des soins infir-
miers en oncologie (JSIO). Nous continuons 
de nous concentrer sur le développement et 
le maintien de relations avec les services de 
soutien aux personnes atteintes de cancer 
dans nos milieux et communautés de pra-
tique et sur la collaboration avec les établis-
sements d’enseignement supérieur locaux 
en vue de développer la sensibilisation aux 
soins infirmiers en oncologie, les connais-
sances et les perspectives de carrière. 

Conformément à l’énoncé de mission de 
l’ACIO/CANO qui est promouvoir et de favo-
riser l’excellence de la pratique, de l’éduca-
tion, de la recherche et du leadership dans 
le domaine des soins infirmiers en onco-
logie, l’ONIGA-South a offert deux séances 
éducatives, a organisé sa Mise à jour de prin-
temps sur les soins infirmiers en oncologie, 
un événement de deux jours, et a célébré la 
JSIO. Tous les ans, notre thème est déter-
miné à partir des sondages réalisés auprès 
des membres l’année précédente. Le thème 
retenu pour 2013–2014 était axé sur la sensi-
bilisation et la participation du corps étudiant 
ainsi que sur les enjeux liés à la survivance. 

Nos séances éducatives 2013–2014 com-
prenaient ce qui suit :

29 octobre 2013 : « Up Close & Personal at 
the Tom Baker Cancer Centre » [Découverte 
intime du Tom Baker Cancer Centre], une 
séance pédagogique réservée aux étudiantes 
infirmières leur permettant de faire une 
visite guidée du centre de cancérologie, d’as-
sister à une présentation sur l’expérience 
d’un patient et de participer à une période 
de questions/réponses dirigée par des infir-
mières spécialisées en oncologie venant de 
divers services et occupant divers rôles.

29 janvier 2014 : « Collateral Damage: 
The untold story of family caregivers » 
[Dommages collatéraux : l’histoire cachée 
des aidants naturels], une présentation sur 
la survivance—interactive et agrémentée 
d’extraits vidéo—donnée par Michael Lang, 
un des lauréats du prix « Top 40 Under 40 » 
du magazine Avenue.

1er avril 2014 : Célébration de la Journée 
des soins infirmiers en oncologie (JSIO). 
L’ONIGA-South a organisé une « Pause de 
remerciement » à l’intention des infirmières 
en oncologie du Tom Baker Cancer Centre 
où l’on servait des beignes gastronomiques 
en l’honneur de la JSIO et en reconnaissance 
de leur travail acharné et de la fourniture de 
soins exceptionnels aux patients!

11 et 12 avril 2014 : L’ONIGA-South a 
accueilli un peu moins de 50 infirmières à 
sa Mise à jour de printemps sur les soins 
infirmiers en oncologie, un événement de 
deux journées tenu à Fort Calgary. Elle a 
commencé par un souper-présentation, et 
comprenait une liste fournie de conféren-
cières et conférenciers invités le samedi. 
La présentation en soirée a mis en valeur 
Brenda Ross notre conférencière principale 
qui a parlé des thérapies complémentaires 
et parallèles et du programme CAMEO de 
la Colombie-Britannique. Cette année, nous 
avons également porté l’attention sur les 
mises à jour concernant les thérapies orales, 
sur les greffes de moelle osseuse au Tom 
Baker Cancer Centre, sur le partage de l’ex-
périence d’un patient, sur les jeunes adultes 

et les soins en fin de vie, sur Wellspring 
Calgary et, enfin, sur l’hématologie et les 
cancers pulmonaires. 

Cet événement de l’ONIGA-South 
inclut également son AGA dans le cadre 
de laquelle nous évaluons l’événement et 
recueillons la rétroaction des participants 
pour les activités pédagogiques à venir. Les 
43 évaluations formelles ainsi reçues conte-
naient des commentaires très positifs.

L’ONIGA-South essaie également de 
remettre chaque année son prix de section en 
vue de reconnaître un membre méritant. Il a 
été décerné, cette année, à Jennifer Anderson, 
inf., M.Sc.inf., CSIO(C). Cette dernière a joué 
un rôle décisif dans l’amélioration des soins 
centrés sur la personne en Alberta au sein du 
programme Cancer Patient Navigation.

Planification pour 2014/2015 : 
Nous prévoyons façonner la prochaine 

année de l’ONIGA-South à la lumière des 
résultats des sondages et aborder avant 
tout l’hématologie, les soins centrés sur la 
personne, le partage du vécu des patients et 
les façons de maintenir la santé et la satis-
faction de nos infirmières en oncologie. En 
effet, nous avons eu beaucoup de demandes 
de présentations sur l’épuisement profes-
sionnel et sur la fatigue liée au changement. 

Nous projetons également d’explorer de 
nouvelles façons de développer nos rangs 
et de faire mousser l’intérêt en dehors du 
milieu de l’oncologie ambulatoire. Nous 
avons hâte de poursuivre notre partenariat 
avec l’Université de Calgary ainsi que notre 
collaboration avec le groupe de l’Université 
Mount Royal du nom de Students Interested 
in Oncology Nursing [Étudiant(e)s s’inté-
ressant aux soins infirmiers en oncologie] 
(SION), lancé par Tracy Powell, la présidente 
sortante de l’ONIGA-South.	

Soumis par
Sydney Farkas, inf., B.Sc.inf., CSIO(C), 
présidente de la section ONIGA-South 

Le coin des sections de l’ACIO
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“The bad news is time flies, the good news is 
you’re the pilot”-Michael Altshuler

This quote seemed like a perfect way to 
start my final report as your director for 
external relations. I do, indeed, feel like time 
has flown by, as I reflect on my time served 
on the Board of Directors. I find it hard to 
believe that it has been three years since I 
first considered a Board position (thanks to 
the support and encouragement of Lorraine 
Martelli and Jennifer Wiernikowski). This 
experience has been both a humbling and 
eye-opening experience, as I now have a 
much broader view of oncology nursing 
across the country.

One important aspect of the role of DAL–
External is to develop collaborative rela-
tionships with outside organizations—like 
the Canadian Nurses Association and the 
Canadian Nursing Students’ Association. I 
have learned so much from being a part of 
these groups and know that our investment 
in the next generation of nurses is very 
important to our members and the future of 

oncology nursing. Keep this in mind when 
you work with student nurses and new 
graduates embarking on their careers—we 
are their mentors and can show them how 
to provide the best care possible through 
role modelling and sharing of our memora-
ble patient experiences.

Our CANO Strategic Plan has recently 
been completed for 2013–2016 and the 
Board is working hard to operationalize 
the priorities identified in the document. 
Important areas in the DAL-External port-
folio are to continue to provide nurses 
who work in oncology with the tools and 
resources they need to meet the standards 
and competencies set for them. We will con-
tinue to advocate that all nurses working 
with oncology patients be certified by CNA 
in order to meet the needs of patients in 
this complex and ever-changing landscape 
of oncology nursing.

I want to take this opportunity to thank 
the dedicated Board members with whom 
I have had the privilege to serve over my 
time and to encourage others to seek out 

leadership opportunities that are avail-
able. As I write this report, it is Nursing 
Week and I can’t help but think about my 
own career and the amazing experiences I 
have had over the past 25 years of nursing. 
Some of you are just starting your careers 
in oncology, while others have been work-
ing for many more years than I. Either way, 
I encourage you to take time and reflect on 
what you want to achieve. Don’t procrasti-
nate! Time does fly and you don’t want to 
feel like it has passed you by. Set goals and 
prioritize them. If an opportunity doesn’t 
present itself right away, then seek one out. 
Look for ways to get involved—whether that 
is within your own organization or within 
CANO/ACIO. In any case, show your abil-
ity to lead change and make a difference in 
oncology nursing. Remember, it’s up to you, 
you are the pilot!	

Respectfully submitted,
Christine Zywine
CANO/ACIO DAL-External Relations

Rapport de la conseillère générale—Relations externes

Report from the Director at Large—External Relations

La mauvaise nouvelle est que le temps passe 
vite. La bonne nouvelle est que tu en es le 
pilote.- Michael Altshuler (traduction libre)

Cette citation me semble idéale pour 
amorcer mon tout dernier rapport en tant 
que conseillère générale–Relations externes. 
Alors que je me penche sur le temps que j’ai 
passé à titre de membre du conseil d’admi-
nistration de notre association, j’ai vraiment 
l’impression que le temps a filé rapidement. 
J’ai bien du mal à croire que cela fait déjà 
trois ans que j’avais envisagé la possibi-
lité de siéger au conseil (je dois remercier 
Lorraine Martelli et Jennifer Wiernikowski 
de leur soutien et de leurs encouragements). 
Il s’agit d’une expérience révélatrice qui m’a 
également enseigné l’humilité car je pos-
sède dorénavant une vision plus large des 
soins infirmiers en oncologie à l’échelle du 
pays.

Un aspect important du rôle de conseil-
lère générale–Relations externes est de 
développer les relations de collaboration 
avec des organismes de l’extérieur tels que 
l’Association des infirmiers et des infir-
mières du Canada et l’Association des étu-
diant(e)s infirmier(ère)s du Canada. J’ai 
beaucoup appris de mes échanges avec ces 
organismes et je sais que notre investisse-
ment dans la prochaine génération d’in-
firmières est de grande importance pour 
nos membres et pour l’avenir des soins 

infirmiers en oncologie. Gardez ceci à l’es-
prit lorsque vous travaillez aux côtés 
d’étudiantes infirmières et de nouvelles 
diplômées débutant leur carrière—nous en 
sommes les mentors et nous pouvons leur 
montrer comment fournir les meilleurs 
soins possibles en leur servant d’exemples 
et en partageant nos expériences les plus 
mémorables de nos interactions avec les 
patients.

Le plan stratégique de l’ACIO/CANO vient 
tout juste d’être finalisé pour la période 
2013–2016, et le conseil fait tout son pos-
sible pour traduire concrètement les priori-
tés dégagées dans le document. Des volets 
importants du portefeuille de la conseil-
lère générale–Relations externes continuent 
d’être la fourniture aux infirmières œuvrant 
en oncologie des outils et ressources dont 
elles ont besoin pour répondre aux normes 
et aux compétences instituées pour leur spé-
cialité. Nous allons poursuivre notre action 
politique pour que toutes les infirmières 
travaillant auprès de patients en oncologie 
soient certifiées par l’AIIC de manière à ce 
qu’elles puissent satisfaire les besoins des 
patients dans le domaine de grande com-
plexité et en constante évolution que sont 
les soins infirmiers en oncologie.

Je souhaite profiter de cette opportu-
nité pour adresser mes remerciements aux 
membres du conseil qui brillent par leur 
dévouement et avec qui j’ai eu le privilège 

de travailler durant mon mandat et d’en-
courager tous les membres de l’Association 
à rechercher les occasions de leadership 
pouvant se présenter.  J’écris mon rapport 
en plein milieu de la Semaine nationale des 
soins infirmiers, et je ne peux m’empêcher 
de réfléchir à ma propre carrière et aux 
expériences extraordinaires que j’ai vécues 
durant mes 25 années en soins infirmiers. 
Certaines d’entre vous démarrent leur car-
rière en oncologie tandis que d’autres y 
ont consacré plus d’années que moi. Dans 
un cas comme dans l’autre, je vous encou-
rage à marquer une pause et à réfléchir à ce 
que vous voulez accomplir. Ne tergiversez 
pas! Le temps passe à un rythme effréné et 
vous ne voulez pas avoir l’impression que 
la vie vous a gagné de vitesse. Fixez-vous 
des buts et classez-les en ordre de priorité. 
Si une occasion ne se présente pas immé-
diatement, efforcez-vous d’en trouver une. 
Cherchez diverses manières de vous impli-
quer—que ce soit au sein de votre orga-
nisme ou au sein de l’ACIO/CANO. De toute 
façon, manifestez votre aptitude à diriger 
le changement et à faire la différence en 
soins infirmiers en oncologie. N’oubliez pas 
la citation ci-dessus, il n’en tient qu’à vous, 
car, après tout, vous êtes le pilote!	

Le tout respectueusement soumis,
Christine Zywine
Conseillère générale–Relations externes
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Avis!
Si vous vous intéressez à l’hématolo-

gie et/ou à la greffe de sang et de moelle 
osseuse (GSM), nous avons le Groupe 
d’intérêts spéciaux (GIS) qu’il vous faut. 
Le GIS Hématologie/GSM invite toutes 
les infirmières qui s’intéressent à l’une 
ou l’autre de ces spécialités à venir 
rejoindre ses rangs. Nous sommes un 
rassemblement d’infirmières dont l’ex-
périence va de débutante à experte et 
nous venons de divers milieux de l’hé-
matologie et de la greffe de sang et de 
moelle osseuse. Nous désirons partager 
nos connaissances, notre expérience et 

notre expertise en hématologie/GSM afin 
de susciter de l’intérêt à l’égard de nos 
domaines et de tisser des liens natio-
naux et internationaux. Nous comptons 
y parvenir au moyen de lectures par-
tagées, d’activités en ligne régulières, 
de téléconférences et de conférences 
nationales.

Notre page Web évolue constamment. 
N’hésitez pas à la consulter à http://
www.cano-acio.ca/hematology-sig. Nous 
y avons déjà affiché des articles dignes 
d’intérêt, des études de cas et des ren-
seignements sur nos réunions. Nous 
accueillons volontiers les nouvelles 
idées sur la façon dont le GIS pourrait 

répondre aux besoins de ses membres. 
N’hésitez donc pas à nous transmettre 
les vôtres. En outre, nous aimerions faire 
connaître les événements liés à l’hé-
matologie/GSM qui se produisent dans 
votre région afin d’accroître la partici-
pation. Faites nous savoir s’il y a un évé-
nement au sujet duquel vous aimeriez 
faire de la publicité ou si vous souhaitez 
vous joindre à notre GIS. L’adhésion à 
notre groupe d’intérêts spéciaux est gra-
tuite, mais il faut que vous apparteniez à 
l’ACIO/CANO. Pour de plus amples ren-
seignements, contactez Cherie par cour-
riel à hematology_bmt@yahoo.ca ou 
visitez le site Web de l’ACIO/CANO.	

Announcement!
If you are interested in Hematology 

or Blood and Marrow Transplant (BMT), 
we have a special interest group (SIG) for 
you. The Hematology/BMT SIG is seek-
ing all nurses who are interested in either 
specialty to join our membership. We are 
a group of nurses ranging from novice to 
expert experience and come from a vari-
ety of hematology and blood and marrow 
transplant settings. We are interested in 
sharing our knowledge, experience, and 

expertise in hematology/BMT in an effort 
to spark interest in the specialties and 
connect nationally and internationally. We 
plan to do this through shared readings, 
regular online activities, teleconferences, 
and national conferences.

Our webpage is always evolving. Feel 
free to check it out at http://www.cano-
acio.ca/hematology-sig. For your read-
ing pleasure we have posted articles of 
interest, case studies and meeting infor-
mation. We are open to any new ideas 
about how the SIG would best benefit the 

members. Feel free to send your ideas in 
to us. Also, we would like to post hema-
tology/BMT events that are happening 
in your area to increase involvement. If 
there is an event you would like posted 
or you would like to join our SIG, let us 
know. The membership in the special 
interest group is free, but you do have 
to be a CANO/ACIO member to join. 
For more information, email Cherie at  
hematology_bmt@yahoo.ca or visit the 
CANO/ACIO website.	

Groupe d’interêts spéciaux 
en hématologie/GSM

Hematology/BMT Special 
Interest Group

Radiation Special Interest Group
The Radiation Special Interest Group 

(SIG) is a small but dedicated group of 
specialized oncology nurses who are dil-
igently working to increase awareness 
regarding radiation therapy nursing, 
meeting the needs of patients undergo-
ing radiation treatment, and side effect 
management. 

In 2013, six members from across 
Canada presented a workshop at CANO 
entitled, “Rad-vocating: The Nurse’s Role 
in Radiation Oncology”. This successful 
workshop offered opportunity for inter-
actions amongst the attendees. Key top-
ics of discussion included variation in 
patient pathways, evidence-based skin 
care, as well as how interprofessional 

care is provided within radiotherapy 
departments across the country.

The plans for 2014–2015 include fur-
ther development of the Radiation SIG 
information on the CANO website, to facil-
itate awareness about radiation nursing 
resources, and increased email and online 
collaboration regarding radiation nursing 
practice questions.

Over the past few years, there has been 
ongoing discussion within the SIG regard-
ing the role of the radiation therapy nurse. 
Dialogue is just beginning to further 
explore the role through the development 
of competencies and standards. Stay tuned 
to hear more about this initiative in coming 
months. 

The Radiation SIG uses email and tele-
conference calls to connect through the 
year.

If you would like further information or 
would like to join the Radiation SIG, please 
contact Laurie Ann Holmes or Arlene 
Court.	

Submitted by
Radiation Special  Interest Group 
Co-Chairs:
Laurie Ann Holmes (lholmes@
Ottawahospital.on.ca)
Arlene Court (Arlene.court@ 
sunnybrook.ca)
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Groupe d’intérêts spéciaux en radiothérapie
Le Groupe d’intérêts spéciaux en radio-

thérapie rassemble un petit nombre d’in-
firmières en oncologie spécialisées et fort 
dévouées qui s’efforcent activement d’ac-
croître le niveau de sensibilisation aux soins 
infirmiers en radiothérapie, à la satisfaction 
des besoins des patients subissant des trai-
tements dans ce domaine et à la gestion des 
effets secondaires. 

En 2013, six membres d’un peu par-
tout au Canada ont présenté un atelier à 
la conférence annuelle de l’ACIO/CANO 
intitulé Rad-vocating: The Nurse’s Role in 
Radiation Oncology. Cet atelier fort réussi 
offrait diverses occasions d’interaction 
parmi les participants. Les principaux sujets 
de discussion comprenaient notamment la 
variation sur le plan des cheminements des 

patients, les soins de la peau fondés sur des 
données probantes et enfin, la manière dont 
les soins interprofessionnels sont dispensés 
dans les unités de radiothérapie à l’échelle 
du pays.

Les plans pour 2014/2015 incluent le 
développement continu de l’information sur 
notre GIS dans le site Web de l’ACIO/CANO, 
la sensibilisation aux ressources infirmières 
en matière de radiothérapie et un accrois-
sement de la collaboration en ligne et par 
courriel concernant les enjeux de pratique 
infirmière en radiothérapie. 

Cela fait plusieurs années que nous 
discutons régulièrement, au sein du GIS, 
du rôle de l’infirmière en radiothérapie. 
Nous entamons le dialogue en vue d’ex-
plorer le rôle en profondeur dans le cadre 

de l’élaboration des compétences et des 
normes. Restez à l’écoute au cours des pro-
chains mois pour en savoir davantage sur 
cette initiative. 

Le GIS-Radiothérapie se sert du courriel 
et de téléconférences pour ses communica-
tions tout au long de l’année.

Si vous souhaitez recevoir de plus 
amples renseignements ou vous joindre au 
GIS-Radiothérapie, veuillez communiquer 
avec Laurie Ann Holmes ou Arlene Court.	

Le tout respectueusement soumis par les 
coprésidentes du GIS-Radiothérapie
Laurie Ann Holmes (lholmes@
Ottawahospital.on.ca)
Arlene Court (Arlene.court@sunnybrook.ca)

Nurse to know: Dawn Stacey
1. What is your present role? (What do you 
do in that role?)

I am a full professor in the School of 
Nursing at the University of Ottawa and 
Scientist at the Ottawa Hospital Research 
Institute. In my role I am responsible for 
teaching, conducting research, and pro-
viding service. I teach courses for grad-
uate students and I supervise graduate 
students. In support of my research pro-
gram, the University awarded me a five-year 
renewable Research Chair in Knowledge 
Translation to Patients. This chair provides 
me with additional time for research and 
some funding to support graduate students. 
My service activities are at the level of the 
School of Nursing (e.g., member of the 
School Teaching and Personnel Committee), 
at the Ottawa Hospital (e.g., Director of the 
Patient Decision Aids Research Group, mem-
ber of the Patient Experience Committee), 
and in the broader community (e.g., member 
of Cancer Care Ontario’s Patient Experience 
Measurement and Performance Committee).

2. What exactly does it mean to be focused 
on advancing the science of knowledge 
translation to patients?

My program of research is to develop evi-
dence-based decision support tools proven 
to help patients understand the research 
evidence and achieve quality decisions, as 
well as to determine best approaches for 
implementing them with patients in every-
day clinical practice. Quality decisions are 
informed with the best available evidence 
and patients’ informed values for out-
comes of options. The rationales underly-
ing my research are: a) current approaches 
to involving patients in health decisions are 

inadequate; b) patients 
often have unrealis-
tic expectations; and 
c) health care profes-
sionals are poor judges 
of patients’ prefer-
ences. Patient deci-
sion aids and decision 
coaching interventions 
can increase patients’ 

knowledge, enhance expectations, and bet-
ter involve them in shared decision making. 
But these decision support tools are limited 
to a small number of health decisions and 
are rarely used.

3. What drew you into nursing? (What 
influenced you to become a nurse?)

My mother is a physiotherapist in 
Ottawa and I considered physiotherapy. But 
the summers when I was 16, 17, and 19, I 
worked at a camp for children with cerebral 
palsy, spina bifida, cystic fibrosis, and other 
medical conditions. I loved providing per-
sonal care for these children and having fun 
with them in the swimming pool, playing 
games, and canoeing. These summer expe-
riences really convinced me to go into nurs-
ing. I was accepted into nursing at all the 
universities where I applied. However, my 
mother was impressed that McMaster nurs-
ing students took some of the same courses 
as the physiotherapists and, therefore, she 
thought this would better prepare me for 
inter-professional practice. 

4. What drew you into oncology nursing? 
(What influenced you to become an 
oncology nurse?)

Dr. Dauna Crooks, who was one of my 
nursing professors in third year at McMaster 
University, inspired me to be an oncology 
nurse. Professor Crooks was married with 
children and passionate about oncology 
nursing. Within three months of graduation, 
I enrolled in the oncology course at Mohawk 
College and I eventually became a certi-
fied oncology nurse in the U.S. and, subse-
quently, in Canada. I have continued to be 
an oncology nurse because of the patients 
that I have had the privilege to interact with 
either as their ‘assigned’ nurse or as a vol-
unteer on the pastoral care team at our 
church.

5. How would you characterize or describe 
the driving forces for you regarding your 
practice as a nurse?

I am very passionate about my program 
of research and inspired to teach gradu-
ate courses and mentor graduate students 
who are focused directly on topics related 
to my research (Decision Making in Clinical 
Practice; Knowledge Translation). Driving 
forces are seeing graduate students publish 
their first peer-reviewed manuscript, suc-
cess in obtaining grants (for myself, grad-
uate students and other researchers), and 
enhancing the quality of nursing care and/
or care patients receive through nursing and 
inter-professional research. 

6. What do you find most exciting about 
being a nurse?

I am most excited about improving 
patient care and the different roles in 
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nursing. First, I love hearing that I have 
made a difference in the life of a patient in 
my clinical experience in the past and even 
in the research or volunteer work that I do 
now. Second, there are many roles in nurs-
ing and I have had the opportunity of being 
a staff nurse for inpatient pediatrics, clini-
cal trials nurse for adult oncology patients, 
nurse educator in an ambulatory oncology 
program, and associate professor. I always 
enjoyed the role I was in and moved to new 
roles because of new opportunities.

7. What have you seen as the biggest 
changes for nurses over the years of your 
career?

Since graduating from McMaster 
University, there have been many changes 
with the biggest being the diversifying of 
nursing roles. In many health care settings, 
we have registered practical nurses, regis-
tered nurses, nurse educators, advanced 
practice nurses with a variety of titles, nurse 

practitioners, nurse managers, and emerg-
ing is nurse researchers. I am pleased with 
the many opportunities in nursing, but also 
know that this often creates confusion for 
others in understanding the ‘nurse’.

8. What do you see are the biggest 
challenges for oncology nursing/nurses 
today? 

My biggest concern in nursing over 
the years is how quickly nurses, including 
oncology nurses, are recognized as a huge 
cost to the health care system and how easy 
it is to meet budget restrictions by cutting 
nursing positions. I was pleased to see a 
new publication indicating the value of reg-
istered nurses and the negative impact on 
patient care when they are cut. We need to 
keep conducting research to support the 
value of nurses.

9. What is your greatest hope for the 
future of oncology nursing?

I guess my greatest hope would be a cure 
for cancer and see that we no longer need 
oncology nurses. But being more realistic, I 
would hope that all oncology nurses are cer-
tified and recognized as having expertise in 
patient care, symptom management, and 
enhancing evidence-based oncology nursing 
practice.

10. What is the best advice you would 
give to an individual who is considering 
becoming a nurse/an oncology nurse?

I have the privilege of answering this 
question with a daughter who has com-
pleted her first year in a nursing baccalau-
reate program. I honestly believe that all 
nurses need to be mentored, encouraged, 
and supported to explore ways to evolve in 
our profession. There are many opportuni-
ties for nurses and it is finding the path that 
fits each individual. 	

Une infirmière qu’il fait bon connaître : Dawn Stacey
1. Quel est votre rôle actuel? (Quelles sont 
vos fonctions en vertu de ce rôle?)

Je suis professeure titulaire à l’École des 
sciences infirmières de l’Université d’Ot-
tawa et scientifique à l’Institut de recherche 
de l’Hôpital d’Ottawa. En vertu de ce rôle, 
je suis chargée d’enseigner, de conduire 
des recherches et de mener des activités de 
service. Pour ce qui est de l’enseignement, 
je donne des cours destinés aux étudiants 
des cycles supérieurs et je supervise cer-
tains de ces derniers. Afin d’appuyer mon 
programme de recherche, l’université m’a 
décerné une Chaire de recherche de l’Uni-
versité sur le transfert des connaissances 
aux patients d’une durée de 5 ans et renou-
velable. Celle-ci m’a permis de consacrer 
davantage de mon temps à la recherche et 
d’obtenir des fonds à l’appui d’étudiants des 
cycles supérieurs. Mes activités de service 
concernent l’École des sciences infirmières 
(p. ex. membre du Comité des enseignants 
et du personnel), L’Hôpital d’Ottawa (p. ex. 
directrice du Groupe de recherche sur les 
outils d’aide à la prise de décision pour les 
patients, membre du Comité sur le vécu du 
patient), et la collectivité (p. ex. membre 
du Patient Experience Measurement and 
Performance Committee d’Action Cancer 
Ontario).

2. Que signifie exactement se concentrer 
sur l’avancement de la science du 
transfert des connaissances aux patients?

Mon programme de recherche vise à 
développer des outils d’aide à la décision 
fondés sur des preuves afin d’aider les 

patients à comprendre 
les résultats de 
recherche et à prendre 
des décisions de qua-
lité et de déterminer les 
meilleures approches 
en vue de les mettre 
en œuvre auprès des 
patients dans la pra-

tique clinique quotidienne. Les décisions 
sur la qualité s’appuient sur les meilleures 
preuves scientifiques disponibles et sur 
les valeurs éclairées des patients quant 
aux résultats des options. Les assises de 
ma recherche sont les suivantes : a) les 
approches actuelles visant à favoriser la 
participation des patients aux décisions 
concernant les soins de santé sont ina-
déquates; b) les patients ont souvent des 
attentes peu réalistes; c) les professionnels 
de la santé jugent mal les préférences des 
patients. Les aides à la décision des patients 
et les interventions d’accompagnement à 
la prise de décision peuvent accroître les 
connaissances des patients, améliorer leurs 
attentes et leur participation à la prise de 
décision partagée. Mais ces outils d’aide à 
la décision se limitent à un petit nombre de 
décisions en matière de santé et sont rare-
ment utilisés. 

3. Qu’est-ce qui vous a attirée vers les 
soins infirmiers? (Qu’est-ce qui a influencé 
votre décision de devenir infirmière?)

Ma mère est physiothérapeute à Ottawa 
et j’ai pensé à embrasser cette spécia-
lité moi-même. Mais quand j’avais 16, 17 

et 19 ans, je passais l’été à travailler dans 
un camp accueillant des enfants atteints 
de paralysie cérébrale, de spina-bifida, 
de fibrose kystique et d’autres affections 
médicales. J’adorais fournir des soins per-
sonnels à ces enfants et de m’amuser avec 
eux dans la piscine, jouer à des jeux et faire 
du canoë. Ce sont ces expériences esti-
vales qui m’ont convaincue de choisir la 
profession infirmière. J’ai été acceptée en 
sciences infirmières dans toutes les univer-
sités auprès desquelles j’avais déposé une 
demande. Toutefois, ma mère a été impres-
sionnée par le fait qu’à McMaster, les étu-
diantes infirmières suivent quelques-uns 
des cours offerts aux futurs physiothéra-
peutes et elle pensait que cela me donne-
rait une meilleure préparation à la pratique 
interprofessionnelle.

4. Qu’est-ce qui vous a attirée vers les 
soins infirmiers en oncologie? (Qu’est-ce 
qui a influencé votre décision de devenir 
infirmière en oncologie?)

C’est à la Dre Dauna Crooks, qui fut l’une 
de mes professeures de sciences infir-
mières en ma troisième année à l’Université 
McMaster, que je dois d’être devenue infir-
mière en oncologie. La professeure Crooks 
était mariée et avait des enfants et se pas-
sionnait pour les soins infirmiers en onco-
logie. Moins de trois mois après l’obtention 
de mon bac, je me suis inscrite à un cours 
sur l’oncologie au Mohawk College et j’ai 
fini par obtenir ma certification d’infirmière 
en oncologie aux É.-U. puis au Canada. J’ai 
poursuivi ma carrière en soins infirmiers en 
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oncologie grâce aux patients avec lesquels 
j’ai eu le privilège d’interagir soit parce que 
j’étais leur infirmière soignante soit dans le 
cadre de ma participation bénévole au ser-
vice de pastorale organisé par notre église.

5. Veuillez caractériser ou décrire les 
forces vives à la base de votre pratique 
infirmière.

Je me passionne énormément pour mon 
programme de recherche et j’éprouve une 
profonde inspiration en enseignant des 
cours de cycle supérieur et en faisant du 
mentorat auprès d’étudiantes des cycles 
supérieurs ciblant directement des sujets 
associés à mes propres recherches (prise 
de décision dans la pratique clinique; trans-
fert des connaissances). Quelques-unes 
des forces vives sont de voir des étudiants 
des cycles supérieurs publier leur tout pre-
mier article évalué par les pairs, l’obten-
tion de subventions (pour moi-même, pour 
des étudiants des cycles supérieurs et pour 
d’autres chercheuses) et enfin, de rehausser, 
par le biais de la recherche infirmière et/
ou interprofessionnelle, la qualité des soins 
infirmiers et/ou des soins dispensés aux 
patients. 

6. Qu’est-ce qui vous passionne le plus 
dans votre métier d’infirmière?

Ce qui me passionne le plus est d’amé-
liorer les soins aux patients et les diffé-
rents rôles liés aux soins infirmiers. Tout 
d’abord, j’adore entendre dire que j’ai fait 
une différence dans la vie d’un patient dans 
le cadre de mon travail clinique passé et 
même dans le cadre de ma recherche ou du 
travail bénévole que je réalise aujourd’hui. 
Ensuite, il existe un grand nombre de rôles 

en soins infirmiers et j’ai eu la chance d’être 
infirmière de chevet en clinique interne de 
pédiatrie, infirmière en essais cliniques, 
oncologie pour patients adultes, infirmière 
enseignante dans un programme d’oncolo-
gie ambulatoire et enfin, professeure agré-
gée. J’ai toujours apprécié le rôle qui m’était 
assigné et j’assumais de nouveaux rôles au 
fil des opportunités qui se présentaient. 

7. Quels sont, d’après vous, les plus 
grands changements ayant touché les 
infirmières depuis le début de votre 
carrière?

Depuis que j’ai obtenu mon diplôme de 
l’Université McMaster, de nombreux chan-
gements se sont produits, le plus important 
étant la diversification des rôles infirmiers. 
Dans beaucoup de milieux de soins, nous 
avons des infirmières auxiliaires autorisées, 
des infirmières autorisées, des infirmières 
enseignantes, des infirmières en pratique 
avancée utilisant diverses désignations, des 
infirmières praticiennes, des infirmières 
gestionnaires et, plus récemment, des infir-
mières chercheuses. Je suis ravie que les 
soins infirmiers offrent tant de possibilités 
bien que je sache que cela crée souvent une 
certaine confusion chez les personnes de 
l’extérieur qui essaient de dégager la signifi-
cation du terme « infirmière ». 

8. À votre avis, quels sont les plus gros 
défis qui confrontent les infirmières et/ou 
les soins infirmiers en oncologie? 

Ma plus grande inquiétude relative aux 
soins infirmiers est, depuis longtemps, la 
rapidité avec laquelle on conclut que les 
infirmières, notamment les infirmières en 
oncologie, constituent un énorme coût au 

sein du système de santé et la facilité avec 
laquelle on supprime des postes d’infir-
mières en réponse aux compressions bud-
gétaires. J’ai été ravie de voir qu’un nouvel 
ouvrage soulignait la valeur des infirmières 
autorisées et l’incidence négative, sur les 
soins aux patients, des compressions de 
personnel infirmier. Nous devons continuer 
de mener des recherches afin de justifier la 
valeur de ce personnel.

9. Quel est votre plus grand espoir pour 
l’avenir des soins infirmiers en oncologie?

Je crois que mon plus grand espoir serait 
qu’on sache guérir le cancer et qu’on n’ait 
donc plus besoin d’infirmières en oncolo-
gie. Dans une optique plus réaliste, j’espère 
qu’un jour, toutes les infirmières en onco-
logie détiendront la certification et qu’on 
reconnaîtra leur expertise en soins aux 
patients et en gestion des symptômes et le 
rehaussement qu’elles apportent à la pra-
tique infirmière en oncologie fondée des 
données probantes. 

10. Quel est le meilleur conseil que 
vous pourriez donner à toute personne 
songeant à devenir infirmière et/ou 
infirmière en oncologie?

Je suis bien placée pour répondre à cette 
question parce que ma fille vient de termi-
ner la première année d’un programme de 
premier cycle en sciences infirmières. Je 
crois sincèrement que toutes les infirmières 
ont besoin de mentors, d’encouragements 
et d’appui afin de pouvoir explorer diverses 
manières d’évoluer au sein de notre pro-
fession. Les opportunités ne manquent pas 
pour les infirmières, et la clé est que chaque 
personne trouve la voie qui lui convient.	

Nurse to know: Cynthia McLennan
1. What is your present role? (What do you 
do in that role?)

Currently I am the National Clinical 
Manager Infusion and Oncology for Shoppers 
Drug Mart Specialty Health Network. From a 
clinical perspective, I am responsible for the 
sourcing, building or contracting infusion 
clinics nationally, and for the oversight of 
those clinics. I am also a contributor in clin-
ical discussions around standards, profes-
sional practice issues and linkages between 
the public and private infusion networks. 
From a business perspective, I meet with 
manufacturers regarding drugs and medi-
cal devices and I bring the potential impact 
of business decisions to the world of the 
patients and clinicians. Tying all of the clin-
ical and business opportunities together is 
the most challenging and rewarding part of 
the position, as the patient and the family are 
the ultimate beneficiaries of this approach.

2. What drew you 
into nursing? (What 
influenced you to 
become a nurse?)

I must admit that I did 
not have any ‘calling’ to 
become a nurse. Nobody 
in my family was a nurse 
either, so role models 
were few, if any. What I 

liked about the profession was that it was 
a mix of art and science and I could go to 
school close to home. In retrospect, I would 
have gone to university instead of college 
but, at the time, few nurses went to univer-
sity and, in all honesty, I could not afford 
that approach at that time in my life.

3. What drew you into oncology nursing? 
(What influenced you to become an 
oncology nurse?)

Oncology nursing was never an interest of 
mine. I was a manager in perioperative ser-
vices when, one Friday afternoon at 3 p.m., 
I was called down to the VP Patient Care’s 
office. For greater context, this was in early 
1990s and health care in Ontario was ‘down-
sizing’; the ‘social contract’ was in effect, 
and nurse managers were being significantly 
impacted with lay-offs. I sat across from my 
boss and she flat out told me I was going to 
…. be responsible for the oncology program 
at our hospital. I did the classic double-take 
of actually looking behind me and stated: 
‘Who? Me? She then went on to say that the 
nurse manager they had expected to do the 
job would be retiring and that I could do 
it. I stated I doubted that very much—that 
I was an ‘active care’-type of RN, not in any 
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way a ‘medical’ RN. She asked be to try it 
for six months and I agreed to do so. That 
was the beginning of my oncology career! To 
this day, I recall the interview vividly. Being 
involved in oncology nursing has made me a 
better person and a better nurse.

4. How would you characterize or describe 
the driving forces for you regarding your 
practice as a nurse?

I have always been competitive—sports 
was a big part of my younger years—and 
my parents expected that we did our best in 
all situations. They did not expect me to be 
perfect, but to just do my best. That said, 
when I went to my first oncology conference 
shortly after accepting the responsibility 
for the program development, I attended a 
CAPO conference in Ottawa. I did not know 
one person other than the physician lead 
who was not there yet. So, I sat down for 
breakfast with a round table of individuals I 
did not know.  We introduced ourselves and 
the person sitting next to me asked where 
I was from; where I did my undergraduate 
studies; what my graduate degree was in; 
and, how many publications did I have. My 
response was: I was a clinical manager from 
a small hospital setting up the first oncol-
ogy satellite clinic of Ottawa Hospital; I was 
a diploma nurse graduate but in an under-
graduate program; I had yet to consider any 
graduate degree; and I was unpublished. 
Her comment to me—not kidding—was 
‘you are unprepared for what you are doing 
and you will never succeed’. That moment 
in time was my driving force—to prove her 
wrong.  My only regret was that I did not get 
her name to let her know that the program 

succeeded; it became the provincial bench-
mark for satellite cancer care; and I have 
managed to hit some career milestones of 
which I am relatively pleased.

5. What do you find most exciting about 
being a nurse?

I love being a nurse and I am truly 
blessed to be an oncology nurse. We have 
the ability to have a positive impact on the 
lives of patients, family members, the pub-
lic, and co-workers every single day. Few 
individuals in society can say the same. 
Effecting change—in small doses or national 
and transformational—is exciting and gives 
significant purpose to me to get out of bed 
every day and go forward, hopeful that 
somehow, in some small way, I can have a 
positive impact on somebody’s life; even if 
it is just a smile.

6. What have you seen as the biggest 
changes for nurses over the years of your 
career?

Nursing has transformed through many 
iterations since I graduated. I see nurses 
today as true professionals, carrying signif-
icant physical and mental burdens as the 
health care system tries to redefine itself 
once again. I hope that one day somebody 
with a backbone and not fearful for their 
position stands up and states the cannibal-
ization of a world class system has to stop 
and a profound rework of the entire health 
care network needs to happen. Then, step 
two would be to load the panel with sea-
soned nurses who can deliver the message 
on behalf of the patients, their families and 
fellow professionals. Step three would be 

to actually put nurses in charge of making 
the transformation happen and measuring 
the outcomes. We can do this—we just need 
help to get it started.

7. What do you see are the biggest challenges 
for oncology nursing/nurses today? 

I see the biggest challenge as balance—
work/life, time/professional standards, 
patients and paperwork. All need to happen 
at the right time, but all need balance and 
frequently there is none. In all honesty, I do 
not see any balance in the system coming 
either until change happens that reworks 
Canadian health care.

8. What is your greatest hope for the 
future of oncology nursing?

I think the time has come to marry the 
excellent public system we have in this 
country with the opportunities offered by 
private enterprises. I have seen amazing 
synergy between the two and the end result 
is a preserved health care system, reduced 
wait times, and excellent clinical outcomes. 
I see oncology nurses being drivers for 
change yet open to listening for opportuni-
ties for their patients. 

9. What is the best advice you would 
give to an individual who is considering 
becoming a nurse/an oncology nurse?

Do your best every day; embrace 
change—fighting it is exhaustive and 
change is ever present; live by your values—
some day you may have to die on that hill, 
but be true to yourself; and try to make a 
difference in someone’s life every day, even 
if it is to just get them to smile. 	

Une infirmière qu’il fait bon connaître : Cynthia McLennan
1. Quel est votre rôle actuel? (Quelles sont 
vos fonctions en vertu de ce rôle?)

Je suis actuellement directrice clinique 
nationale au réseau Shoppers Drug Mart 
Specialty Health Network. Du point de vue 
clinique, je suis responsable du sourçage 
et de la mise au point des cliniques de per-
fusion à l’échelle de ce réseau national et/
ou de l’attribution des contrats à cet effet 
ainsi que de la surveillance de ces cliniques. 
Je contribue également aux discussions cli-
niques portant sur les normes, les enjeux 
liés à l’exercice professionnel et aux liens 
entre les réseaux public et privé de ser-
vices de perfusion. Du point de vue com-
mercial, je rencontre les représentants des 
fabricants au sujet des médicaments et des 
appareils médicaux et je les sensibilise à 
l’incidence des décisions d’affaires sur le 
milieu des patients et des cliniciens. Allier 

toutes ces possibilités 
de caractère clinique et 
commercial est la par-
tie la plus difficile et la 
plus enrichissante de mes 
fonctions étant donné 
qu’en bout de ligne, c’est 
aux patients et à leurs 
proches que profitent 
les résultats de cette 
approche. 

2. Qu’est-ce qui vous a attirée vers les 
soins infirmiers? (Qu’est-ce qui a influencé 
votre décision de devenir infirmière?)

 Je dois avouer que je ne suis pas deve-
nue infirmière par vocation. Ma famille ne 
comptait pas d’infirmière et les modèles 
de rôle étaient fort peu nombreux, voire 
inexistants. Ce que j’ai aimé à propos de la 

profession était qu’elle conciliait l’art et la 
science et que je pouvais faire mes études 
non loin de chez moi. En regardant en 
arrière, j’aurais dû aller à l’université plu-
tôt que dans un collège mais à l’époque, les 
infirmières étaient peu nombreuses à fré-
quenter l’université et de toute façon, je ne 
pouvais pas me permettre de poursuivre 
cette voie à l’époque. 

3. Qu’est-ce qui vous a attirée vers les 
soins infirmiers en oncologie? (Qu’est-ce 
qui a influencé votre décision de devenir 
infirmière en oncologie?)

 Les soins infirmiers en oncologie 
n’avaient jamais figuré parmi mes domaines 
d’intérêt.  J’étais responsable des services 
périopératoires et un vendredi à 15 heures, 
j’ai été priée de me rendre au bureau du 
VP des Soins aux patients.  Pour préciser 
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le contexte, cela se passait au début des 
années 1990 et le système de soins ontarien 
était au beau milieu d’une compression des 
effectifs; le contrat social était en vigueur 
et les infirmières gestionnaires en subis-
saient de plein fouet les effets et les licen-
ciements afférents. J’étais assise de l’autre 
côté du bureau de la superviseure et elle 
m’a dit sans détours que j’allais être… res-
ponsable du programme d’oncologie dans 
notre hôpital. J’ai fait celle qui n’en croyait 
pas ses yeux, j’ai jeté un regard vers l’arrière 
en disant  « Qui ça? Moi? ». Elle m’a ensuite 
déclaré que l’infirmière gestionnaire à qui 
ils pensaient confier le poste allait prendre 
sa retraite et que j’avais ce qu’il fallait pour 
le tenir. J’ai répliqué que j’en doutais bien—
que j’étais une infirmière de soins actifs et 
non pas une infirmière médicale. Elle m’a 
demandé si je pouvais faire un essai de six 
mois, ce que j’ai accepté. C’est ainsi que j’ai 
démarré ma carrière en oncologie! Je me 
souviens encore clairement de cet entretien. 
Œuvrer en soins infirmiers en oncologie a 
fait de moi une meilleure personne et une 
meilleure infirmière. 

4. Veuillez caractériser ou décrire les 
forces vives à la base de votre pratique 
infirmière.

 J’ai toujours eu un caractère compéti-
tif—les sports jouaient un rôle important 
durant mon enfance—et mes parents atten-
daient de leurs enfants qu’ils fassent de leur 
mieux dans toutes les situations. Ils n’exi-
geaient pas la perfection—simplement que 
l’on fasse de son mieux. Ceci dit, quand je 
suis allée à ma toute première conférence 
en oncologie peu après avoir accepté la res-
ponsabilité de l’élaboration du programme, 
j’ai assisté à une conférence de l’ACOP à 
Ottawa. Je n’y connaissais absolument per-
sonne mis à part le médecin qui la dirigeait 
et qui n’était pas encore arrivé. Je me suis 
donc assise à une table ronde en vue de 
prendre le déjeuner avec des gens que je ne 
connaissais pas. Nous nous sommes pré-
sentées et ma voisine m’a demandé d’où je 
venais; où j’avais fait mes études de pre-
mier cycle, dans quel domaine et com-
bien de publications j’avais à mon nom. Je 
lui ai répondu que j’étais une gestionnaire 
clinique dans un petit hôpital qui établis-
sait la première clinique satellite en onco-
logie de l’Hôpital d’Ottawa; que je détenais 
un diplôme infirmier collégial et que je 

suivais un programme de premier cycle; 
que je n’avais pas encore pensé à préparer 
un diplôme universitaire de 2e ou 3e cycle 
et que je n’avais encore rien publié. Elle m’a 
alors fait le commentaire suivant—et je ne 
plaisante pas—« vous êtes mal préparée 
pour ce que vous faites et vous ne réussirez 
jamais ». C’est ce moment précis qui a été 
ma force vive—afin de lui prouver qu’elle 
avait tort. Mon seul regret est de ne pas lui 
avoir demandé son nom afin de lui faire 
savoir que le programme était devenu une 
réussite; qu’il était devenu l’étalon provin-
cial pour les soins de cancérologie dispen-
sés en clinique satellite; et que, enfin, j’avais 
réussi à atteindre des jalons de carrière 
dont je suis passablement fière.

5. Selon vous, qu’est-ce qu’il y a de plus 
passionnant dans le métier d’infirmière?

J’adore être infirmière et je me sens 
privilégiée d’être infirmière en oncologie. 
Nous avons l’occasion d’exercer jour après 
jour une incidence positive sur la vie des 
patients et de leurs proches, sur le public et 
sur nos collègues de travail. Il y a, dans la 
société, fort peu d’individus qui peuvent en 
dire autant. Introduire des changements—à 
petites doses ou d’envergure nationale ou 
de nature transformationnelle—est passion-
nant et me donne un profond sentiment 
d’utilité qui m’aide chaque matin à me lever 
et à aborder la journée en espérant que, 
d’une manière ou d’une autre, dans une cer-
taine mesure, je pourrai avoir une incidence 
positive sur la vie d’autrui; même s’il s’agit 
seulement d’un sourire.

6. Quels sont, d’après vous, les plus 
grands changements ayant touché les 
infirmières depuis le début de votre 
carrière?

Depuis que j’ai obtenu mon diplôme de 
collège, les soins infirmiers se sont trans-
formés à force d’itérations.  Je perçois les 
infirmières d’aujourd’hui comme étant de 
véritables professionnelles qui ploient sous 
d’imposants fardeaux physiques et men-
taux alors que le système de santé tente, 
une fois de plus, de se redéfinir. J’espère 
qu’un jour une personne ayant de l’aplomb 
et ne craignant pas de perdre son poste 
aura le courage de se lever et de décla-
rer que la cannibalisation d’un système de 
calibre mondial doit s’arrêter et qu’un rema-
niement en profondeur de l’ensemble du 

système de soins de santé doit survenir. 
L’étape suivante consisterait à saturer le 
groupe d’experts d’infirmières chevronnées 
capables de faire passer le message au nom 
des patients, de leurs proches et des pro-
fessionnels d’autres disciplines. La dernière 
étape serait de confier à des infirmières 
la responsabilité de la mise en place de la 
transformation et la mesure des résultats. 
Nous pouvons y parvenir—nous avons juste 
besoin d’aide pour lancer le processus.

7. À votre avis, quels sont les plus gros 
défis qui confrontent les infirmières et/ou 
les soins infirmiers en oncologie? 

Pour moi, le plus gros défi est l’en-
jeu de l’équilibre—la conciliation travail/
vie personnelle et la conciliation temps/
normes professionnelles, patients et pape-
rasserie. Tous ont leur place, mais en temps 
opportun, et le tout a besoin d’équilibre 
lequel brille souvent par son absence. Pour 
être franche, je ne discerne aucun équilibre 
dans le système qui s’en vient tant qu’aucun 
changement ne viendra remanier les soins 
de santé canadiens. 

8. Quel est votre plus grand espoir pour 
l’avenir des soins infirmiers en oncologie?

Je crois qu’il est temps d’unir l’excel-
lent système public que nous avons dans 
notre pays et les possibilités offertes par le 
secteur privé. J’ai vu des exemples de l’in-
croyable synergie qui en résulte, ce qui 
aboutit à la préservation du système de 
santé, à la réduction des temps d’attente et 
à l’optimalisation des résultats cliniques. À 
mes yeux, les infirmières en oncologie sont 
des agents du changement qui sont de plus 
à l’affût d’opportunités pour leurs patients.

9. Quel est le meilleur conseil que 
vous pourriez donner à toute personne 
songeant à devenir infirmière et/ou 
infirmière en oncologie?

Faites de votre mieux tous les jours; 
embrassez le changement—le combattre est 
fatigant et le changement est omniprésent; 
agissez selon vos valeurs—il vous faudra 
peut-être périr un jour en défendant cette 
crête mais soyez vraiment vous-même; et 
essayez de faire chaque jour une différence 
dans la vie d’autrui—même si ce n’est que 
de les faire sourire.	
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