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Note éditoriale : Le présent article a été rédigé à partir d’une conférence donnée au congrès annuel de l’ACIO/CANO, à Niagara Falls, à 
l’automne 2023.

Comprendre l’expérience des Canadiens qui vivent 
avec un cancer du sang pour mieux les épauler
par Nadine Prévost

INTRODUCTION

Un diagnostic de cancer du sang et 
les traitements qui s'en suivent est 

une expérience souvent complexe pour 
les personnes directement touchées et 
pour leur famille. Ces personnes ont 
besoin de programmes et de conseils 
concrets, entre autres, pour les aider au 
quotidien. Il est donc important d’of-
frir un soutien personnalisé, aussi bien 
psychosocial, familial que mental, pour 
épauler les survivants, les personnes 
ayant récemment reçu un diagnostic de 
cancer du sang et les proches aidants 
dans toutes les sphères de leur vie, et ce, 
du diagnostic jusqu’à la rémission ou 
aux soins palliatifs.

Les partenariats entre les profes-
sionnels de la santé et les organismes à 
but non lucratif qui viennent en aident 
aux personnes touchées par le cancer, 
comme ceux que la Société de leucémie 
et lymphome du Canada (SLLC) cultive, 
sont le meilleur moyen d’épauler les 
personnes qui vivent avec un cancer du 
sang ainsi que leurs proches.

En  2018, la  SLLC a entrepris des 
démarches pour mieux comprendre 
la situation et les préférences des 
Canadiens touchés par un cancer du 
sang. Des discussions sur les thèmes 
ci-dessous ont donc été menées avec les 
parties prenantes suivantes :
1.	 Patients, survivants et proches aidants :

a.	 Connaissance des ressources et 
des services offerts par la SLLC

b.	 Recours aux services et aux res-
sources de la SLLC, le cas échéant

c.	 Besoins à combler à chaque étape 
de leur parcours.

2.	 Professionnels de la santé en 
hémato-oncologie :
a.	 Connaissance des ressources et 

des services offerts par la SLLC
b.	 Aiguillage de patients vers les res-

sources et les services offerts par 
la SLLC

c.	 Mesures que pourrait prendre 
la SLLC pour aider ces profession-
nels à épauler leurs patients ayant 
un cancer du sang.

MÉTHODE
De juin  2018 à janvier  2019, des 

études indépendantes ont été menées 
par l’équipe de la division des soins de 
santé de Léger, une grande firme de son-
dage canadienne établie depuis  1986. 
La  SLLC a retenu les services de cette 
firme après avoir examiné l’offre de 
services de diverses firmes de sondage 
canadiennes. Les questions d’entrevue 
ont été formulées par la SLLC et Léger, 
et toutes les entrevues ont été menées 
en personne et par téléphone par le per-
sonnel de Léger. Les analystes de cette 
firme ont ensuite analysé séparément 
1)  les données recueillies auprès des 
professionnels de la santé et 2) les don-
nées recueillies auprès des patients, sur-
vivants et proches aidants.

Phase 1 – Le 28 juin 2018, des entre-
vues qualitatives pilotes ont été réali-
sées à Toronto pour tester l’efficacité des 
outils d’entrevue auprès de 7  patients, 
survivants ou proches aidants et 2 pro-
fessionnels de la santé.

Phase  2 – D’août  2018 à 
novembre  2018, des entrevues qua-
litatives approfondies ont été réali-
sées, par téléphone et en personne, 
depuis Toronto, Montréal, Québec, 
Halifax, Calgary et Vancouver. Au total, 
50  patients, survivants ou proches 
aidants et 20 professionnels de la santé 
ont été interviewés à propos de leur 
parcours.

Phase 3 – De septembre 2018 à jan-
vier  2019, 607  patients, survivants ou 
proches aidants et 75 professionnels de 
la santé de partout au Canada ont été 
invités à prendre 10 à 15 minutes pour 
répondre à un sondage quantitatif en 
ligne.

Participants touchés par un cancer du 
sang 

Les patients, survivants et proches 
aidants ont été recrutés principale-
ment par la SLLC : 1) par courriel à par-
tir de sa liste de contacts; et 2) grâce à 
des accroches dans les réseaux sociaux, 
comme Facebook. L’équipe de Léger a 
également été mise à contribution pour 
recruter d’autres participants afin de 
mieux cibler d’éventuelles différences 
dans les réponses des participants qui 
connaissent la  SLLC et ceux qui  ne la 
connaissent pas. Les critères de sélec-
tion qualitatifs et quantitatifs étaient les 
suivants :
•	 Avoir 18 ans ou plus;
•	 Avoir reçu un diagnostic de cancer 

du sang ou avoir un membre de la 
famille qui a reçu un tel diagnostic;

•	 Participer activement, dans le cas des 
proches aidants, à la prestation de 
soins ainsi qu’aux discussions et à la 
prise de décisions liées aux soins.

Recherche qualitative (entrevues)  : 
19  survivants, 15  personnes ayant 
récemment reçu un diagnostic de can-
cer du sang et 16  proches aidants ont 
été interviewés à Toronto, à Montréal, 
à Halifax, à Calgary, à Vancouver, à 
Québec, dans les Prairies et à Ottawa 
(régions en ordre décroissant par rap-
port au nombre de participants). Les 
deux tiers des personnes interviewées 
étaient de sexe féminin. Environ la moi-
tié des participants avaient entre 55 et 
65 ans; un tiers, entre 25 et 55 ans; et un 
cinquième, plus de 65 ans.

Collectivement, les personnes inter-
viewées représentaient un vaste éventail 
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de cancers du sang  : lymphome non 
hodgkinien, leucémie lymphoïde chro-
nique, myélome multiple, lymphome 
hodgkinien, leucémie myéloïde chro-
nique, leucémie lymphoïde aiguë, leu-
cémie aiguë lymphoblastique, syn-
drome myélodysplasique, néoplasies 
myéloprolifératives.

Recherche quantitative (sondage en 
ligne)  : 487  patients et 120  proches 
aidants de partout au pays ont répondu 
anonymement à un sondage. Ces per-
sonnes étaient principalement basées 
au Québec (179), en Ontario (122) et 
dans les provinces de l’Atlantique (118). 
Collectivement, elles représentaient le 
même vaste éventail de cancers du sang 
que les personnes interviewées dans le 
volet qualitatif de la présente étude, soit 
le lymphome non hodgkinien, la leucé-
mie lymphoïde chronique, le myélome 
multiple, le lymphome hodgkinien, la 
leucémie myéloïde chronique, la leu-
cémie lymphoïde aiguë, la leucémie 
aiguë lymphoblastique, le syndrome 
myélodysplasique et les néoplasies 
myéloprolifératives.

Le volet quantitatif et le volet qua-
litatif de l’étude ont été menés à partir 
d’échantillons distincts; l’échantillon 
du volet quantitatif ratisse plus large 
que celui du volet qualitatif et a été pré-
sélectionné au moyen de questions 
démographiques visant à couvrir un 
vaste éventail de cancer du sang, d’âges, 
d’identités de genre, d’années écoulées 
depuis le diagnostic, de provinces et 
de territoires et de patients/survivants/
proches aidants. Les patients ont été 
priés de répondre à environ 40  ques-
tions, et les proches aidants, à environ 
45 questions, les questions posées étant 
essentiellement les mêmes.

Participants œuvrant dans le domaine 
de la santé

Léger a recruté à partir de sa liste de 
contacts la plupart des professionnels 
de la santé qui ont participé à l’étude. 
La SLLC a quant à elle recruté quelques 
professionnels de la santé en envoyant 
des courriels ciblés à ses contacts. Ces 
professionnels de la santé englobent 
un vaste éventail de domaines allant du 
milieu universitaire aux centres com-
munautaires en oncologie.

Entrevues qualitatives  : six héma-
tologues, sept infirmières et sept 
travailleurs sociaux spécialisés en onco-
logie ont été interviewés. Ces personnes 
devaient satisfaire aux critères de sélec-
tion suivants :
•	 Médecins – Offrir des soins à des 

patients ayant un cancer du sang.
•	 Infirmières et travailleurs sociaux 

– Offrir des services-conseils à des 
patients ayant un cancer du sang.

•	 Infirmières – être spécialisées soit en 
soins oncologiques de première ligne 
ou en chimiothérapie.

Recherche quantitative (sondage en 
ligne) : les personnes recrutées devaient 
satisfaire aux critères de sélection 
suivants :
•	 Avoir au moins un an d’expérience en 

pratique clinique;
•	 Travailler au moins 26  heures par 

semaine;
•	 Offrir des soins pour au moins un 

type de cancer du sang.

Un sondage d’environ 20  questions 
a été mené auprès de 50  médecins 
(hémato-oncologues, hématologues et 
oncologues médicaux) et 25 infirmières 
spécialisées en oncologie (infirmières 
en chimiothérapie, infirmières de pre-
mière ligne et infirmières pivots).

PRINCIPAUX CONSTATS ET 
AVANCÉES

D’emblée, la  SLLC s’est engagée à 
«  tirer parti des constats de la présente 
étude pour orienter la création de res-
sources, programmes et services et 
aider l’organisme à se positionner. » Les 
exemples ci-après illustrent les mesures 
que l’organisme prend, depuis la fin de 
l’étude, pour atteindre ses objectifs.

La plupart des constats ont été faits 
grâce aux données tirées des entre-
vues et des sondages réalisés auprès 
des patients, survivants et proches 
aidants, ce qui favorise une meilleure 
compréhension de la situation des per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
au Canada et de la façon dont ces per-
sonnes aimeraient être épaulées. La pro-
portion de patients, de survivants et de 
proches aidants qui ont participé à la 
présente étude était sept fois plus élevée 
que celle des professionnels de la santé, 
et un nombre inférieur de questions 

plus ciblées ont été posées aux profes-
sionnels de la santé. Lorsque pertinent, 
nous avons tenu compte du point de vue 
de ces professionnels de la santé pour 
formuler les constats recensés dans la 
présente étude. 

Constat : Besoin de soutien 
personnalisé

Les personnes vivant avec un cancer 
du sang ont souligné qu’elles veulent 
être traitées comme des êtres humains et 
non pas comme des statistiques ou un dia-
gnostic. Elles souhaitent avoir des sui-
vis fréquents et personnalisés et ainsi 
accéder au soutien et aux services dont 
elles ont besoin. Autrement dit, elles 
veulent sentir qu’elles «  ne sont pas 
seules  ». Lors des entrevues, beau-
coup de patients, survivants et proches 
aidants ont mentionné que malgré le 
fait qu’ils se sentent soutenus par leur 
équipe de soins de santé, leur famille 
et leurs amis, ils ressentent encore que 
les autres ne comprennent pas pleine-
ment ce qu’ils vivent. Près d’un quart 
des infirmières interviewées ont précisé 
qu’aux yeux des patients, des survivants 
et des proches aidants, le soutien émo-
tionnel est «  le besoin le plus essentiel 
que la SLLC doit combler ».

Soutien par les pairs
Le programme de soutien par les 

pairs Premier contact a suscité beau-
coup d’enthousiasme auprès des partici-
pants, lesquels ont souligné l’importance 
d’échanger avec quelqu’un qui les com-
prend, comme une personne vivant avec 
un cancer du sang ou qui prend soin 
d’une personne touchée par ce type de 
cancer. Malheureusement, la plupart de 
ces personnes ne connaissaient pas ce 
programme avant de participer à la pré-
sente étude, ce qui a permis de révéler 
que, parmi les programmes de la SLLC, 
le programme Premier contact était 
le moins connu et celui vers lequel le 
moins de personnes se sont tournées.

«  Pendant mon traitement contre 
le cancer du sang, j’aurais aimé 
échanger avec quelqu’un qui aurait 
été capable de me comprendre… 
J’aurais voulu savoir que [le pro-
gramme Premier contact] existait. »

Avancée : Soutien personnalisé accru
Depuis quelques années, la  SLLC a 

œuvré pour véhiculer le message suivant 
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 aux personnes qu’elle soutient  : vous 
n’êtes pas seul. L’organisme a récemment 
procédé à une refonte de son modèle 
de service pour prioriser le soutien per-
sonnalisé. Un être humain répond à 
chaque appel et à chaque courriel que 
la  SLLC reçoit. Les personnes touchées 
par un cancer du sang interagissent avec 
le même membre du personnel tout au 
long de leur parcours, et les rôles des 
membres du personnel de la SLLC sont 
clairement attribués en fonction de l’em-
placement géographique pour assurer la 
constance des services.

La  SLLC a également entrepris des 
démarches pour élargir la portée de ses 
programmes et travaille pour optimiser 
ses deux programmes de soutien par les 
pairs en mettant les bonnes personnes 
en contact au bon moment de la façon la 
plus opportune qui soit. Les démarches 
de la SLLC ont eu des retombées posi-
tives sur le devenir des personnes soute-
nues (Allicock et al., 2014).

Jumelage
La  SLLC offre un service de jume-

lage depuis plusieurs années déjà. Dans 
le cadre du programme de soutien par 
les pairs Premier contact, des béné-
voles destinés à être jumelés à un autre 
patient ou survivant reçoivent une for-
mation, un suivi et un soutien à cette fin 
de la part de la SLLC.

Comme la présente étude a révélé 
que peu de personnes connaissaient 
le programme de soutien par les pairs 
Premier contact et y avait recours, 
la SLLC a mobilisé, en 2020, davantage 
de ressources pour aider plus de per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
à avoir accès au soutien dont elles ont 
besoin. Aujourd’hui, son équipe reçoit 
plus de 400 demandes de jumelage par 
année pour ce programme grâce à :
•	 des publicités diffusées partout au 

pays pour recruter des bénévoles 
ayant un type de cancer du sang pré-
cis et ainsi élargir le bassin de jume-
lages potentiels en fonction du type 
de cancer;

•	 a création d’un processus d’aiguillage 
vers le programme Premier contact 
à l’intention des professionnels de la 
santé;

•	 l’élargissement de la portée du pro-
gramme Premier contact pour 

inclure : a) les parents d’enfants ayant 
un cancer du sang, b)  les survivants, 
c) les proches aidants, d)  les patients 
qui reçoivent des soins palliatifs, 
e) les jeunes adultes qui vivent avec le 
cancer du sang.

«  Le programme [Premier contact] 
m’a permis d’entendre des témoi-
gnages d’autres survivants et m’a 
redonné espoir. »

Groupes de soutien
La SLLC a mis en place des groupes 

de soutien régionaux pour permettre 
aux personnes touchées par un cancer 
du sang de se rencontrer pour échan-
ger. La pandémie de COVID-19 a en 
outre poussé la  SLLC à offrir des ren-
contres en ligne et lui a donné l’oc-
casion de rationaliser ses processus 
et d’étendre la portée de ses services. 
Chaque année, plus de 500  personnes 
de partout au pays peuvent échanger 
virtuellement en français ou en anglais 
au sein d’un groupe de soutien géné-
ral ou d’un groupe de soutien pour les 
personnes touchées par un cancer du 
sang chronique. La  SLLC vient égale-
ment de créer un groupe de soutien vir-
tuel pour les personnes touchées par 
un cancer du sang de stade avancé. Les 
groupes de soutien sont animés par 
des professionnels de la santé affiliés à 
la SLLC (ex. psychologues et travailleurs 
sociaux).

Constat : Besoin de conseils pratiques
Les personnes ayant un cancer du 

sang et les proches aidants ont dit aux 
chercheurs qu’ils souhaitent avoir des 
renseignements pratiques sur un vaste 
éventail de sujets, notamment les frais 
de déplacement pour raisons médi-
cales, les réclamations auprès des com-
pagnies d’assurance, les préparatifs en 
prévision d’un arrêt de travail à court ou 
à long terme ou la nécessité de s’absen-
ter du travail, le retour au travail après 
le cancer et les plans d’avenir. Les per-
sonnes qui vivent avec un cancer du 
sang veulent également se renseigner 
sur les moyens de gérer la douleur chro-
nique, la possibilité de recommencer à 
faire de l’exercice, la valeur nutritive des 
aliments ainsi que les moyens de stimu-
ler l’appétit si les papilles gustatives ont 
été altérées par les traitements.

�Avancée : Élargissement des services 
pratiques

Parmi les responsables des services 
communautaires de la  SLLC (cancers-
dusang.ca/impliquez-vous/communi-
quer-avec-nous), qui offre des services 
d’un bout à l’autre du pays, on compte 
sept membres du personnel formés. 
Ceux-ci peuvent interagir directement 
avec les personnes qui vivent avec un 
cancer du sang, et sont donc dans une 
position privilégiée pour répondre aux 
questions pratico-pratiques. Puisqu’ils 
se trouvent dans la même région que les 
concitoyens qu’ils servent, ces membres 
du personnel de la  SLLC peuvent faci-
lement communiquer avec les profes-
sionnels de la santé et leurs alliés ainsi 
qu’avec les divers prestataires de ser-
vices de la région, en plus de pouvoir 
accéder au vaste réseau national de 
contacts de la SLLC.

En 2020, la SLLC a inauguré son pro-
gramme de subvention pour le trans-
port intitulé « Un kilomètre à la fois ». Il 
s'agit d'un programme d'aide financière 
conçu pour épauler les personnes tou-
chées par un cancer du sang qui vivent 
des difficultés financières. Les profes-
sionels de la santé peuvent référer leur 
patients à ce programme qui permet 
de couvrir jusqu'a 300 dollars en frais 
de déplacement pour les rendez-vous 
médicaux et les traitements. À ce jour, 
plus de 1 600 personnes ont bénéficié de 
ce soutien financier, y compris 773 per-
sonnes l’an dernier seulement.

Renseignements pratiques
La  SLLC répond aux préoccupations 

d’ordre pratique du quotidien à l’aide de 
nombreuses fiches d’information courtes 
et faciles à comprendre, de ressources 
multimédias sur des sujets comme la 
perte d’appétit, la gestion de la douleur, 
les soins personnels, la santé mentale, 
le maintien d’un mode de vie actif, et 
d’un éventail de vidéos et de balados sur 
les effets secondaires des traitements, le 
bien-être et plus encore. Pour placer l’hu-
main au cœur de son offre de services, 
la SLLC illustre ses ressources à l’aide de 
couleurs vives, d’images de personnes 
de tous horizons et d’éléments visuels 
afin de faciliter la lecture et de la rendre 
plus agréable. Tous les renseignements 
que fournit la SLLC sont validés par des 
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professionnels de la santé et figurent sur 
les sites web cancersdusang.ca et blood-
cancers.ca

En  2021 et en  2023, la  SLLC a orga-
nisé une conférence virtuelle qui s’est 
échelonnée sur quatre jours, donnée en 
français et en anglais, intitulée « Mieux 
vivre avec un cancer du sang » (« Living 
Well with a Blood Cancer  »). Lors de 
cette conférence, des experts de la santé 
se sont penchés sur des sujets pratiques 
qui intéressaient les survivants, les 
patients et les proches aidants, comme 
la nutrition, le sommeil, la sexualité, l’ap-
parence et le bien-être. Plus de 2 500 per-
sonnes se sont inscrites à la conférence 
de 2023, qui portait notamment sur la 
douleur chronique, l’épuisement chez les 
proches aidants et la spiritualité.

Constat : Besoin d’information 
personnalisée présentée en petites 
bouchées

L’étude de marché a permis de révé-
ler que les personnes atteintes d’un can-
cer du sang (et les professionnels de la 
santé) veulent que l’information sur 
le cancer du sang soit aussi facile d’ac-
cès que possible. Autrement dit, les 
personnes interrogées voulaient que 
l’information soit  : découpée en plus 
petites bouchées, plus digeste, rapide et 
facile à lire (en langage simple, avec des 
graphiques), et disponible dans divers 
formats. Pour créer ses ressources, 
la  SLLC a tenu compte de divers fac-
teurs, comme le niveau d’éducation, le 
niveau de connaissances linguistiques 
et en santé, le style d’apprentissage 
(visuel, auditif, textuel) et les éventuels 
problèmes cognitifs associés au cancer 
du sang (comme le brouillard cérébral 
lié à la chimiothérapie).

Les personnes interrogées ont 
affirmé que les autres renseignements 
trouvés sur le cancer du sang étaient 
généralement impersonnels, difficiles à 
assimiler et rarement adaptés à l’étape 
exacte où elles se trouvaient durant leur 
expérience du cancer. Elles ont égale-
ment souligné qu’elles se sont souvent 
senties «  dépassées  » – un terme qui 
est ressorti tout au long de la présente 
étude – en raison de la longueur des 
documents d’information, de leur com-
plexité, de leur aridité et de l’exhaus-
tivité des stades du cancer présentés. 
Ces personnes ont déclaré qu’elles pré-
féraient entendre de vrais survivants du 
cancer du sang relater leurs propres dif-
ficultés et victoires.

Les personnes interrogées ont aussi 
déclaré que pour éviter de se sentir 
dépassées, elles préféraient faire face 
à une difficulté à la fois. Par consé-
quent, toute information considérée 
comme utile devrait être présentée au 
moment opportun. Or, la plupart des 
personnes ayant un cancer du sang ont 
dit avoir reçu les renseignements clés 
au moment du diagnostic, une période 
émotionnellement difficile pour assi-
miler de l’information nouvelle et 
souvent compliquée. En outre, les ren-
seignements qui leur ont été donnés au 
moment du diagnostic comprenaient 
des détails sur les stades ultérieurs du 

L’une des 50 capsules vidéo animées sur des sujets d’intérêt pour les personnes ayant un 
cancer du sang.

Exemple d’une fiche d’information sur le 
site cancersdusang.ca

Exemple d’un épisode du balado de la SLLC : Entretien avec une personne ayant survécu 
au cancer du sang qui a accepté d’être identifiée
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cancer  – détails qu’elles n’étaient pas 
prêtes à assimiler. 

Les patients, les survivants et les 
proches aidants ont recensé 40  étapes 
au fil de leur expérience du cancer du 
sang (diagrammes 1 et 2). Or, les profes-
sionnels de la santé interrogés n’en ont 
dégagé que quatre  : prédiagnostic; dia-
gnostic; traitement; rémission ou soins 
palliatifs.

Avancée : Souplesse dans la 
présentation de l’information

Après avoir pris connaissance des 
résultats de la présente étude, la  SLLC 
s’est engagée dans une refonte complète 
de l’information qu’elle offrait. Elle a 
diversifié le format dans lequel l’infor-
mation est présentée, et personnalisé, 

raccourci et éclairci le contenu à l’aide 
d’images représentatives de tous les 
groupes démographiques et tranches 
d’âge, tout en tâchant d’adapter la teneur 
et le format de l’information à chaque 
public cible. Elle a également modifié 
certains libellés et créé un lexique à par-
tir des commentaires formulés par les 
personnes qui ont participé à l’étude. 
Elle a notamment remplacé les termes 
« bataille » et « lutter contre le cancer » 
par «  expérience  » et «  vivre avec  le 
cancer ».

Refonte des sites web
Vers 2021, la  SLLC a procédé à la 

refonte et à la réécriture des sites can-
cersdusang.ca et bloodcancers.ca pour 
répondre aux besoins uniques des 

personnes qui vivent les expériences 
suivantes  : «  J’ai un cancer du sang  » 
(les renseignements présentés ont été 
adaptés pour les enfants, les adolescents 
et les jeunes adultes), «  Je soutiens un 
proche », «  Je suis un survivant », «  Je 
suis un professionnel de la santé  » et 
« J’ai perdu un être cher ».

«  Cancersdusang.ca est un site web 
convivial; il est très facile d’y trouver 
de l’information et d’y télécharger le 
matériel offert. »

Ressources multimédias
Pour mieux épauler les personnes 

touchées par un cancer du sang et tenir 
compte des différents styles d’appren-
tissage (ex.  visuel, auditif ), la  SLLC a 
développé :
•	 Des vidéos (ex.  émissions web, enre-

gistrements de conférences) placées 
sur le canal YouTube de la SLLC, sur 
les pages de son site web ayant trait 
précisément à la maladie ou à la per-
sonne soutenue et dans la biblio-
thèque de ressources de chaque site 
web, consultable par sujet (type de 
maladie; diagnostic et test; traitement 
et effets secondaires; santé mentale et 
bien-être; travail, école et finances).
•	 De 2021 à 2023, la  SLLC a créé 

50  capsules vidéo animées cou-
vrant divers aspects de l’expérience 
post-cancer, comme la peur de la 
récidive, et des renseignements 
généraux sur les différents types de 
cancer du sang.

•	 Un balado  : La  SLLC a lancé un 
balado intitulé « Parlons des cancers 
du sang  ». Les épisodes prennent 
la forme de  : 1)  conversations avec 
des survivants du cancer du sang et 
des proches aidants ayant accepté de 
s’identifier (dont plusieurs ont été 
animées par un survivant du can-
cer du sang infantile); et 2)  d’entre-
tiens avec des spécialistes du cancer 
du sang portant sur les travaux qui 
leur ont permis d’optimiser les trai-
tements et de proposer de nouveaux 
soins oncologiques.

•	 Des fiches d’information révisées  : 
Les nouvelles fiches sont courtes, 
rédigées dans un langage simple, 
agrémentées de couleurs et illus-
trées par des visages de gens de tous 
horizons.

Diagramme 1

Diagramme 2
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•	 Des témoignages : Nous avons ajouté 
à nos sites web des dizaines de témoi-
gnages de patients, souvent accom-
pagnés de leur photo, où chacun y 
raconte sa propre expérience d’un 
cancer du sang.

Constat : Confiance élevée envers les 
professionnels de la santé

Tous les patients, survivants et 
proches aidants ont déclaré que les pro-
fessionnels de la santé en oncologie 
étaient une source d’information essen-
tielle pour les aider dans leur expérience 
du cancer. Il convient de noter que de 
nombreux patients et proches aidants 
se tournent également vers leur méde-
cin de famille pour obtenir du soutien 
et des réponses. Environ la moitié des 
personnes atteintes d’un cancer du sang 
ont indiqué que si leur infirmière ou 
leur médecin les orientait vers la SLLC, 
elles auraient recours aux services de 
l’organisme.

Or, quatre infirmières en oncolo-
gie sur cinq et trois hématologues-on-
cologues sur cinq ont déclaré qu’ils 
aiguillaient les patients et les proches 
aidants vers la  SLLC et d’autres asso-
ciations spécialisées en oncologie seu-
lement si les patients et les aidants le 
demandaient vers quelles ressources 
ils pouvaient se tourner. Cela dit, les 
personnes touchées par un cancer du 
sang sont généralement trop dépassées 
par les événements pour s’enquérir des 
ressources dont elles pourraient bénéfi-
cier ou ne pensent pas à poser la ques-
tion à leurs professionnels de la santé. 
Par conséquent, la présente étude laisse 
entendre que pour tirer le meilleur parti 
de la grande confiance accordée aux pro-
fessionnels de la santé par les patients, 
les survivants et les aidants, la  SLLC 
devrait se faire mieux connaître auprès 
des professionnels de la santé en don-
nant des présentations, en établissant 
des partenariats et en collaborant avec 
ses organisations membres.

Autres sources d’information
Les personnes touchées par un 

cancer du sang ont mentionné que 
la famille et les amis, les recherches 
sur Google ainsi que les publicités de 
la  SLLC sur les médias sociaux sont 
des sources d’information utiles, mal-
gré les inconvénients non négligeables. 

Les renseignements sur le cancer du 
sang trouvés par Google ont été décrits 
par certaines personnes comme n’étant 
pas nécessairement crédibles, voire 
effrayants. De nombreuses personnes 
ont précisé que, bien qu’elles apprécient 
les sites web médicaux tels que Mayo 
Clinic, la consultation de ces sites est 
éprouvante en raison du volume d’infor-
mation et de l’abondance de détails pré-
sentés de manière impersonnelle.

Avancée : Renforcement des liens et des 
partenariats avec les professionnels de 
la santé

Comme les infirmières et les autres 
professionnels de la santé assument 
un rôle essentiel pour aider les per-
sonnes touchées par un cancer du 

sang à obtenir de l’information fiable, 
la SLLC a décidé de consolider ses liens 
avec les organisations de profession-
nels de la santé. À titre d’exemple, les 
gestionnaires de la SLLC ont donné des 
exposés et tenu des kiosques d’informa-
tion à l’intention d’organisations telles 
que l’Association canadienne des infir-
mières en oncologie (ACIO/CANO). 
En 2023, la SLLC a également eu l’hon-
neur de co-organiser la toute première 
Journée d’oncologie pédiatrique lors 
de la conférence annuelle de l’ACIO/
CANO.

Les responsables des services com-
munautaires de la SLLC font régulière-
ment des exposés dans des centres de 
traitement du cancer des quatre coins 
du pays pour présenter le soutien, les 

Diagramme 3

Plateforme du programme de formation continue de la SLLC : hcpfr-llscanada.talentlms.
com
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services et les programmes offerts par 
la  SLLC. Chaque professionnel de la 
santé qui connaît la mission de la SLLC 
peut contribuer à changer la donne en 
aiguillant les personnes touchées par 
un cancer du sang vers les services et 
le soutien dont elles ont besoin. Une 
infirmière ayant participé à l’étude a 
souligné :

«  La  SLLC dispose d’outils et de 
documents formidables qui ras-
semblent une mine de renseigne-
ments utiles, notamment pour le 
perfectionnement professionnel des 
infirmières. Tous ces outils m’ont 
indéniablement permis de mieux 
comprendre la réalité des personnes 
ayant un cancer du sang. »

La  SLLC a créé une plateforme 
de formation continue (hcpfr-llsca-
nada.talentlms.com/) qui propose des 
dizaines de formations enregistrées (sur 
demande), avec des vidéos et du maté-
riel téléchargeable, ainsi que des forma-
tions web en direct sur un large éventail 
de sujets allant des façons d’épauler 
les survivants d’un cancer du sang aux 
dernières percées dans les traitements 
contre le cancer du sang.

Constat : Besoin d’aide pour les 
questions sur le système de santé

La présente étude a également mis 
en évidence un autre besoin important : 
celui de se faire aider pour s’orienter 
dans le système de santé. Les personnes 
touchées par un cancer du sang ont 
indiqué qu’elles souhaitaient  : 1)  une 
continuité ou une coordination des 
soins prodigués par les centres onco-
logiques, les hôpitaux et les divers pro-
fessionnels de la santé et les autres 
spécialistes; et 2)  une forme de prépa-
ration à la vie avec un cancer du sang 
chronique ou à la rémission une fois les 
traitements terminés. Comme l’a souli-
gné un patient :

«  On reçoit des lettres de l’hôpital 
qui nous disent de nous rendre à tel 
ou tel endroit pour subir une inter-
vention. Qui peut-on appeler pour 
demander s’il y aura du soutien 
ou pourquoi on nous fait passer ce 
test? »

Les personnes interrogées ont souli-
gné qu’elles essayaient souvent de coor-
donner leurs soins alors qu’elles étaient 
épuisées par le traitement et devaient 
composer avec le « brouillard cérébral ». 
Dans certains cas, on signale devoir répé-
ter sans cesse l’histoire de son cancer, 
une expérience pénible pour le patient.

L’étude de marché a également mon-
tré que l’un des besoins non satisfaits 
des personnes ayant un cancer du sang 
était leur désir de devenir un « patient 
habilité  », c’est-à-dire de sentir qu’elles 
ont le droit de prendre la parole, de 
poser des questions et de prendre des 
notes, dans un environnement où l’au-
torité médicale fait loi.

Avancée : Besoin d’aide en défense des 
intérêts et en orientation

Puisque chaque membre du personnel 
de la SLLC responsable d’offrir du soutien 
communautaire travaille dans une zone 
géographique précise, il est possible pour 
chacun de ces membres de se familiari-
ser avec les processus et les étapes parti-
culières des soins et traitements contre 
le cancer dans sa région. La SLLC estime 
que chaque personne touchée par un can-
cer du sang a le droit de participer aux 
décisions concernant ses propres soins 
contre le cancer. Elle compte donc sur ses 
employés régionaux pour :
•	 Informer les personnes de leurs 

droits au sein du système de santé.
•	 Fournir des outils éducatifs qui aident 

à mieux comprendre les options de 
traitement.

•	 Aider les personnes à se préparer à 
une consultation médicale (et notam-
ment à déterminer les questions à 
poser) ou à explorer les options d’es-
sais cliniques.

•	 Fournir un soutien personnalisé pour 
aider les personnes à participer aux 
décisions concernant leurs soins.

La  SLLC s’est récemment donné le 
mandat de défendre les intérêts des per-
sonnes touchées par un cancer du sang. 
L’équipe de défense des intérêts a pour 
mission :
1.	 d’accompagner les personnes tou-

chées par un cancer du sang dans la 
défense de leurs propres intérêts ou 
de ceux d’un être cher;

2.	 d'aider des individus grâce à la crédi-
bilité de la SLLC;

3.	 de travailler stratégiquement, sou-
vent avec d’autres organisations de 
lutte contre le cancer, pour influen-
cer les décideurs (gouvernement, 
commanditaires) à apporter des 
changements systémiques et poli-
tiques dans le meilleur intérêt de 
tous les Canadiens touchés par un 
cancer du sang.

CONCLUSION
L’objectif du présent article était de 

démontrer qu’une étude de marché per-
met de mieux comprendre le vécu et les 
besoins des personnes qu’une organisa-
tion souhaite servir. Grâce à cette étude, 
la SLLC a été en mesure de concevoir et 
d’offrir un soutien et des services qui, 
selon elle, répondent aux attentes des 
personnes touchées par un cancer du 
sang.

Les recherches menées ont souli-
gné le rôle vital des infirmières et des 
autres professionnels de la santé dans 
la vie des personnes touchées par un 
cancer du sang. Au moment où l’étude 
a été menée, il y avait toutefois peu de 
professionnels de la santé qui connais-
saient les services et les programmes de 
soutien de la SLLC. La plupart des pro-
fessionnels de la santé ont néanmoins 
exprimé le désir d’en savoir plus sur 
la SLLC, ce qui est encourageant.

Pour optimiser le soutien offert aux 
personnes touchées par un cancer du 
sang, la SLLC s’engage à nouer des par-
tenariats, à diffuser des renseignements 
clés et à offrir des services d’un océan 
à l’autre. Les infirmières, les autres 
professionnels de la santé, les travail-
leurs sociaux, les psychologues et les 
autres spécialistes sont les intervenants 
les mieux placés pour l’aider à rem-
plir cette mission. Les partenariats que 
la  SLLC établit avec ces professionnels 
nécessitent d’ailleurs une coordination 
sans faille qui repose sur les éléments 
suivants :
1.	 Une approche proactive de la part 

des professionnels de la santé pour 
aiguiller leurs patients vers la  SLLC 
le plus tôt possible après le diagnos-
tic puis tout au long de leur expé-
rience du cancer. (cancersdusang.ca/
faire-equipe-avec-vous)

http://cancersdusang.ca/faire-equipe-avec-vous
http://cancersdusang.ca/faire-equipe-avec-vous
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2.	 Des démarches assidues de la part de 
la SLLC pour mieux faire connaître 
ses ressources et servicers auprès des 
professionels de la santé et des per-
sonnes touchées par un cancer du 
sang.

3.	 Un canal de communication entre 
les professionnels de la santé et la 
SLLC pour cerner les besoins, le 
lacunes et les solutions possibles.

Mobilisons-nous pour arriver au jour 
où, d’un océan à l’autre, chaque per-
sonne touchée par un cancer du sang 

connaîtra et utilisera les ressources 
et programmes de la SLLC, et où son 
expériences et celle des membres de 
sa famille sera comprise. Ensemble, 
nous pouvons faire en sorte que les per-
sonnes touchées par un cancer du sang 
sachent qu’elles ne sont pas seules.
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